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Abstract 
Hintergrund: 
In der Begleitung und Pflege von ALS-Patienten im ambulanten Setting stellen pfle-
gende Angehörige eine wichtige Ressource für den Patienten und das Pflegefach-
personal dar. Um diese Ressourcen zu stärken und die Angehörigen bestmöglich zu 
unterstützen, ist es von Bedeutung, professionelle Hilfeleistungen anbieten zu kön-
nen.  
Zielsetzung und Fragestellung: 
Durch das Ermitteln von Bedürfnissen pflegender Angehöriger von ALS-Patienten 
sollen dazu passende, pflegerische Interventionen ausgearbeitet werden. Aus der 
Zielsetzung lässt sich folgende Fragestellung ableiten: Welche Bedürfnisse äussern 
Angehörige in der Begleitung und Pflege eines ALS-Patienten im fortgeschrittenen 
Stadium und welche evidenzbasierten pflegerischen Interventionen können vom 
Pflegefachpersonal angewendet werden? 
Methode: 
Anhand einer systematischen und kritischen Literaturrecherche in pflegerelevanten 
Datenbanken wurden Bedürfnisse von Angehörigen der ALS-Patienten herausgear-
beitet. Die aus den Bedürfnisstudien generierten Bedürfnisse wurden Kategorien zu-
geordnet, zu denen evidenzbasierte Interventionen abgeleitet wurden.  
Ergebnisse: 
Die Ergebnisse der Bedürfnisstudien wurden in acht Hauptkategorien dargestellt. 
Anhand der vier Interventionsstudien konnten für sechs der acht Bedürfnisse pas-
sende Lösungsansätze generiert werden. 
Schlussfolgerung: 
Für das Gesundheitspersonal ist es wichtig, dass eine Abklärung der Bedürfnisse 
stattfindet, um einerseits passende Interventionen zu finden und andererseits das 
Familiensystem zu stärken und zu unterstützen. 
In diesem Bereich und hinsichtlich dieser Thematik besteht weiterhin Forschungsbe-
darf. 
Keywords:  
amyotrophe Lateralsklerose, pflegende Angehörige, Bedürfnisse, Interventionen 
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1 Einführung 
Die ALS ist die häufigste motorische Systemerkrankung. Die ersten umfassenden 
Beschreibungen zur ALS stammen von Jean-Martin Charcot aus dem Jahre 1873 
(Dengler, Ludolph und Zierz, 2000). Die Zahlen der ALS-Vereinigung Schweiz (2015) 
zeigen, dass jährlich weltweit zwei bis drei Neuerkrankungen pro 100’000 Personen 
diagnostiziert werden. Nach der Diagnosestellung liegt die durchschnittliche Lebens-
erwartung bei drei bis fünf Jahren. In der Schweiz leben zirka (ca.) 700 Personen mit 
dieser schweren, lebenslimitierenden Diagnose ALS.  
Die Autorinnen haben in der Praxis die Erfahrung gemacht, dass das Krankheitsbild 
ALS beim Pflegefachpersonal mehrheitlich unbekannt ist. Beide Autorinnen haben im 
Pflegealltag bereits ALS-betroffene Patienten1 und deren Angehörige betreut und 
bekamen so einen Einblick in die vielseitige und anspruchsvolle Pflege von ALS-
Patienten. Durch den Kontakt zu den Patienten und deren Angehörigen sowie durch 
das Nichtbehandeln des Krankheitsbildes im Studium wurde das Interesse geweckt, 
mehr zu dieser komplexen Thematik zu erfahren.  
Einen ALS-Patienten im fortgeschrittenen Stadium (Definition Kapitel (Kap.) 2.6) zu 
betreuen, erfordert unter anderem (u. a.) viel Einfühlungsvermögen, Fachkenntnisse 
zur Erkrankung sowie Wissen über die familienzentrierte Pflege und Gesprächsfüh-
rung. Zusätzlich gehört das Organisieren und Planen von möglichen Hilfeleistungen, 
wie zum Beispiel (z. B.) der Spitex oder technischer Hilfsmittel, zu den Tätigkeiten 
des Pflegefachpersonals. 
Die Betreuung eines ALS-Patienten ist sehr zeitintensiv, denn der Patient benötigt 
zunehmend Unterstützung in allen Aktivitäten des täglichen Lebens2 (ATL) (Schewi-
or-Popp, Sitzmann und Ullrich, 2012). Die Bedeutung einer guten Beziehung zwi-
schen dem Pflegefachpersonal und den Angehörigen darf nicht unterschätzt werden, 
da ein Grossteil der Pflege der ALS-Patienten in den fortgeschrittenen Stadien der 
Erkrankung meist von den Angehörigen übernommen wird (Dengler et al., 2000). 
Für die Angehörigen ist die Diagnosestellung eine einschneidende Veränderung. 
Dies bedeutet eine grosse Umstellung in den meisten Bereichen ihres Lebens und 
zusätzlich eine Konfrontation mit vorher nicht gekannten psychischen, sozialen und 
auch physischen Belastungen (Dengler et al., 2000). Sie stehen im Verlaufe der 
                                            
1
 In der vorliegenden Literaturarbeit sind zur Vereinfachung der Lesbarkeit alle geschlechtsspezifi-
schen Ausdrücke geschlechtsneutral zu verstehen. 
2
 nach Liliane Juchli 
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Krankheit immer wieder neuen Herausforderungen gegenüber. Das Miterleben die-
ser Erkrankung ist für den Angehörigen eine Auseinandersetzung mit seiner eigenen 
Überforderung sowie seinen Gefühlen und seiner Hilf- und Machtlosigkeit. Zusätzlich 
werden die Angehörigen mit dem kommenden Verlust konfrontiert. 
Um diesen starken Emotionen entgegentreten zu können, erachten es die Autorin-
nen als wichtig, die Bedürfnisse der Angehörigen zu kennen, damit nicht nur dem 
Patienten, sondern auch den Angehörigen eine bestmögliche Unterstützung mit ge-
eigneten, evidenzbasierten Interventionen (Schneider, 2008) angeboten werden 
kann.  
1.1 Relevanz der Thematik 
Da es sich bei der ALS um ein seltenes Krankheitsbild3 handelt, ist das Fachwissen 
des behandelnden Teams bezüglich dieser Erkrankung noch zu wenig vorhanden 
(Bolmsjö und Hermerén, 2003). Das Wissen über die ALS und deren Behandlung ist 
meist auf wenige Kompetenzzentren beschränkt und es kommt somit häufig zu Unsi-
cherheiten und Überforderung beteiligter Akteure, da diese nicht über ein entspre-
chendes Fachwissen verfügen (Böttcher, Elze und Klingner, 2010).  
Zusätzlich ist es von Bedeutung, dass das Gesundheitspersonal4 die Bedürfnisse 
individuell erfasst, da zum einen jeder Beteiligte andere Bedürfnisse äussert und zum 
anderen unterschiedliche Ansichten der Bedürfnisse seines Gegenübers hat 
(Bolmsjö und Hermerén, 2001 und Ng, Talman und Khan, 2011). 
Der komplexe Krankheitsverlauf, die vielseitigen Symptome, die psychosomatischen 
Aspekte und die Betreuung der Angehörigen stellt das ganze Behandlungsteam (u. 
a. Ärzte, Pflegefachpersonal, Physio- und Ergotherapeuten, Psychologen, Sozialar-
beiter und Seelsorge) vor grosse Herausforderungen (Ozanne, Strang und Persson, 
2010 und Bolmsjö et al., 2001).  
In der vorliegenden Arbeit wird spezifisch auf die Bedürfnisse der Angehörigen ein-
gegangen, da diese ein wichtiger Bestandteil in der Begleitung und Pflege eines 
ALS-Erkrankten sind. Zudem besteht durch das Nichtkennen der Bedürfnisse ein 
Mangel an Hilfestellungen (Bolmsjö et al., 2003). Für das Gesundheitspersonal sind 
die pflegenden Angehörigen im ambulanten Setting eine grosse Entlastung, da sie 
                                            
3
 Laut Pommerening, Debling, Kaatsch und Blettner (2008) wird eine Krankheit in Europa als selten 
bezeichnet, wenn sie weniger als einen unter 2000 Menschen im Laufe seines Lebens trifft. 
4
 In der vorliegenden Arbeit verstehen die Autorinnen unter dem Begriff Gesundheitspersonal die Be-
rufsgruppen, welche einen Bereich der Betreuung der erkrankten Person und des Familiensystems 
übernehmen (z. B. Ärzte, Pflegefachpersonal, Physiotherapeuten, Sozialarbeiter). 
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den grössten Teil der Pflege übernehmen (Torp, Hanson, Hauge, Ulstein und Mag-
nusson, 2008). Daher erscheint es wichtig, sich den Bedürfnissen der Angehörigen 
anzunehmen und sie mit geeigneten Interventionen bestmöglich unterstützen zu 
können. Um diese professionelle Unterstützung anbieten zu können, braucht es auch 
Kenntnisse zu den vorhandenen Ressourcen der Angehörigen, damit diese gestärkt 
und gefördert werden können (Ozanne, Graneheim, Persson und Strang, 2011).  
1.2 Zielsetzung 
Das Ziel dieser Arbeit ist es, die in der Forschungsliteratur am häufigsten beschrie-
benen Bedürfnisse von Angehörigen eines ALS-Patienten im fortgeschrittenen Stadi-
um im ambulanten Setting zu ermitteln. Zu den bestehenden Bedürfnissen werden 
evidenzbasierte Empfehlungen für Interventionen generiert.  
1.3 Fragestellung 
Aus der Zielsetzung und Problemstellung ergibt sich folgende Fragestellung: 
Welche Bedürfnisse äussern Angehörige in der Begleitung und Pflege eines ALS-
Patienten im fortgeschrittenen Stadium und welche evidenzbasierten pflegerischen 
Interventionen können vom Pflegefachpersonal angewendet werden? 
2 Theoretischer Hintergrund 
In diesem Kapitel werden zentrale Begriffe der Arbeit genauer erläutert, damit die 
Grundlage eines einheitlichen Verständnisses geschaffen werden kann.  
In der vorliegenden Arbeit werden zusätzlich zwei Modelle erklärt und integriert. Das 
Calgary Familien Assessment- und Interventionsmodell (CFAIM) verdeutlicht das 
Anwenden der Interventionen und das Corbin Strauss Modell trägt zum besseren 
Verständnis des Verlaufs chronischer Erkrankungen bei. 
2.1 Amyotrophe Lateralsklerose 
Die Erkrankung ALS wurde erstmals 1873 vom französischen Neurologen und Neu-
ropathologen Jean-Martin Charcot umfassend beschrieben (Kollewe und Petri, 
2009). Deshalb wird ALS auch Charcot-Erkrankung genannt. Im englischen Sprach-
raum wird die Erkrankung als motor neuron disease (MND) bezeichnet (Grün, Laue 
und Stallbohm, 2011). 
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2.1.1 Definition 
Hacke (2010, S. 724) versteht unter amyotropher Lateralsklerose „eine rasch voran-
schreitende Degeneration des motorischen Nervensystems mit Untergang des 1. und 
2. Motoneurons*5, die zu progressiven Paresen und Atrophien der Muskulatur führt.“ 
2.1.2 Epidemiologie 
Die ALS ist die häufigste motorische Systemkrankheit, welche einen progredienten 
und fatalen Verlauf vorweist (Hacke, 2010). 
Laut ALS Schweiz (2015) liegt die Inzidenzrate bei jährlich zwei bis drei Neuerkran-
kungen pro 100’000 Personen. Die Prävalenz der ALS beträgt in Europa sechs bis 
acht pro 100’000 Einwohner (Ludolph und Anneser, 2012). In der Schweiz leben ca. 
700 Personen mit ALS (ALS Schweiz, 2015). Die Prävalenz wird wegen der kurzen 
Überlebenszeit von durchschnittlich drei bis fünf Jahren oft als zu gering eingeschätzt 
(Kollewe et al., 2009). Hacke (2010) erwähnt, dass die mittlere Krankheitsdauer 25 
Monate beträgt, wobei Extremwerte von sechs Monaten und 20 Jahren bekannt sind. 
Nach der Diagnosestellung besteht durchschnittlich eine Krankheitsdauer von 12 bis 
24 Monaten. ALS Schweiz (2015) beschreibt, dass drei Viertel der ALS-Betroffenen 
bei der Diagnosestellung zwischen 45 und 55 Jahre alt sind (Abbildung (Abb.) 1) und 
dass die Krankheit selten vor dem 40. Lebensjahr ausbricht. Laut Grün et al. (2011) 
haben Männer im Vergleich zu Frauen ein etwas erhöhtes Erkrankungsrisiko (1,6:1). 
Die Krankheit ist weltweit ziemlich regelmässig verteilt (ALS Schweiz, 2015). 
 
 
Abbildung 1. Prozentuale Altersverteilung bei der Diagnosestellung von ALS. Eigene 
Darstellung in Anlehnung an ALS Schweiz (2015). 
                                            
5
 Alle mit * gekennzeichneten Wörter werden im Glossar erklärt. 
2% 
8% 
10% 
60% 
15% 
5% 
Über 66 Jahre
61-65 Jahre
56-60 Jahre
51-55 Jahre
45-50 Jahre
Unter 45 Jahre
Alter bei der Diagnosenstellung 
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2.1.3 Ätiologie 
Die Ursachen der Motoneurondegeneration sind trotz intensiver Forschungsbemü-
hungen noch nicht ausreichend bekannt (Kollewe et al., 2009). In weltweit durchge-
führten Studien wurden verschiedene Hypothesen zur Entstehung der ALS überprüft. 
Zu diesen Annahmen gehören beispielsweise (bspw.) die folgenden zwei:  
Glutamat-Hypothese 
„Es wird eine Störung im Rahmen der Signalübermittlung zwischen Nervenzellen 
vermutet: Eine erhöhte Konzentration des Botenstoffes Glutamat im synaptischen 
Spalt schädigt die beteiligten Zellen“ (Grün et al., 2011, S. 12). 
Proteinopathie-Hypothese 
„Neuere Untersuchungen gehen davon aus, dass die ALS eng mit Eiweissablage-
rungen in den motorischen Nervenzellen und den umgebenden Stützzellen zusam-
menhängt“ (Grün et al., 2011, S. 13). 
2.1.4 Pathophysiologie 
Die Degeneration des 1. und 2. Motoneurons führt dazu, dass das periphere und 
zentrale Nervensystem gestört wird. Aufgrund der Schädigung dieser Nervenzellen 
werden die Informationen vom Gehirn nicht mehr zu den Muskeln weitergeleitet. Dies 
hat zur Folge, dass die Beweglichkeit der Extremitäten sowie die Beweglichkeit der 
Rumpf- und der Schlundmuskulatur verloren gehen. Es kann ebenfalls zu einer Ein-
schränkung der kognitiven Fähigkeiten kommen (Grün et al., 2011).  
Zusätzlich schreiben Grün et al. (2011), dass ausschliesslich das motorische System 
betroffen ist und dass deshalb die sensorischen Fähigkeiten wie z. B. das Spüren, 
Sehen, Riechen, Schmecken sowie das Entleeren der Blase und des Darms unbe-
einträchtigt bleiben.
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2.1.5 Formen der ALS 
Die ALS wird klinisch in fünf verschiedene Formen unterteilt, welche in Tabelle (Tab.) 
1 dargestellt werden.  
 
Tabelle 1  
Verschiedene Formen der ALS nach Grün et al. (2009), Kollewe et al. (2009) und 
Ludolph (2012). 
Form Charakteristik Symptome 
Klassische ALS 1. und 2. Motoneuron sind betrof-
fen 
Beginnt an den Extremitäten 
oder bulbär  
Progressive muskuläre 
Atrophie (PMA) 
Betroffen ist fast ausschliesslich 
das zweite Motoneuron 
Schlaffe Paresen, Mus-
kelatrophien 
Progressive Bulbärpa-
ralyse (PBP) 
Symmetrischer Abbau von moto-
rischen Hirnnervenkernen. Die 
PBP hat eine schlechtere Prog-
nose als die übrigen Formen von 
ALS, da die lebensbedrohlichen 
Symptome früher als bei den 
anderen ALS Varianten auftre-
ten. 
Dysarthrie und Dysphagie: 
Als Folge der Atrophien von 
Zunge, Kehlkopf und 
Schlundmuskulatur und Ge-
wichtsreduktion. 
Pathologisches Lachen, 
Weinen, Gähnen  pseu-
dobulbäre Affektstörung 
Primäre Lateralsklero-
se (PLS) 
Es ist ausschliesslich das erste 
Motoneuron betroffen. Wird im 
Vergleich zu den anderen For-
men als eine benigne ALS-
Variante bezeichnet, da die mo-
torischen Beeinträchtigungen nur 
langsam voranschreiten und die 
respiratorische Funktion länger 
kompensiert ist.  
Gesteigerte Muskeleigenre-
flexe, positive Pyramiden-
bahnzeichen, spastische 
Paresen überwiegend an 
den unteren Extremitäten 
ALS-Plus Zusätzlich treten neurologische 
Symptome auf 
Steifigkeit, Koordinationsstö-
rungen, veränderte Muskel-
spannung, Zittern, Demenz 
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2.1.6 Klinische Zeichen 
Abhängig von den ersten Symptomen wird zwischen einer bulbären* und einem spi-
nalen Krankheitsbeginn unterschieden. 
Spinal  
Die Krankheit beginnt bei den meisten Patienten mit einer einseitigen Muskelschwä-
che der oberen oder unteren Extremitäten. Laut Hacke (2010) setzt die Krankheit bei 
ca. 25 Prozent der Patienten mit Atrophien in den kleinen Handmuskeln ein. Kollewe 
et al. (2009) beschreiben, dass Muskelfaszikulationen ein häufiges Frühzeichen einer 
ALS sind. 
Bulbär  
Grün et al. (2011) beschreiben, dass bei 25 Prozent aller ALS-Fälle Disarthrie6 und 
Dysphagie zu den Initialsymptomen gehören. Durch die bulbären Lähmungen kommt 
es zu Siallorhö7, einer Zungenrandatrophie und Faszikulationen* der Zunge. Häufig 
gehört auch ein pathologisches Lachen und Weinen zur bulbären Symptomatik (Lu-
dolph et al., 2012).  
 
Die Paresen der Atemhilfsmuskulatur und die erhöhte Infektgefahr durch die dyspha-
giebedingte Aspiration und der Schwäche des Abhustens von Bronchialsekreten 
führt zur respiratorischen Insuffizienz. Personen, die von ALS betroffen sind, zeigen 
bereits zu Beginn der Erkrankung einen Gewichtsverlust aufgrund der Abnahme an 
Muskelmasse infolge der Beteiligung des zweiten Motoneurons. Die Dysphagie führt 
zur Erschwerung der Nahrungsaufnahme, was ebenfalls mit dem Gewichtsverlust in 
Zusammenhang gebracht werden kann. Zehn Prozent der ALS-Patienten entwickeln 
eine Depression (Kollewe et al., 2009). Laut Hacke (2010) findet man bei zwei bis 
fünf Prozent der Patienten deutliche Symptome einer frontotemporalen Demenz. 
Laut Ludolph et al. (2012) treten bei 5 % der ALS-Patienten eindeutige kognitive Stö-
rungen und Verhaltensstörungen auf. Darüber hinaus sind auch Leber, Gastrointesti-
naltrakt, Haut und andere Teile des Organismus in unterschiedlichem Ausmass be-
troffen. Sie zeigen aber in der Regel keine klinisch relevanten Einschränkungen. 
In Tab.2 werden spezifisch die Symptome, welche bei der Degeneration des 1. und 
2. Motoneurons auftreten, aufgelistet.  
 
                                            
6
 Sprechstörung 
7
 vermehrter Speichelfluss 
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Tabelle 2  
Klinische Kennzeichen der ALS nach Grün et al. (2011) und Kollewe et al. (2009). 
Beteiligtes System Mögliche Symptome 
1. Motoneuron - gesteigerte Muskeleigenreflexe 
- Klonus 
- Spastik 
- positives Babinski-Zeichen* 
- Pyramidenbahnzeichen* 
2. Motoneuron - Muskelschwäche und -atrophie 
- Muskelkrämpfe 
- Faszikulationen  
 
2.1.7 Diagnostik 
Die medizinische Diagnostik der amyotrophen Lateralsklerose beruht einerseits auf 
dem Nachweis von bestimmten Symptomen, die auf die Schädigung des 1. und 2. 
Motoneurons hinweisen, und andererseits auf dem Ausschluss möglicher anderer 
Erkrankungen (Grün et al., 2011). 
Oftmals werden die „El Escorial Kriterien“* verwendet, um ALS-Patienten in eine wis-
senschaftliche Untersuchung einzuschliessen. Sie sind jedoch laut Kollewe et al. 
(2009) zur Diagnosestellung in der klinischen Praxis weniger relevant. Die Begrün-
dung liegt darin, dass sie die frühen Erkrankungsstadien ungenügend abdecken 
(Grün et al., 2011). 
In Tab.3 werden Untersuchungen aufgelistet, die zur Diagnosestellung der ALS ge-
hören. 
 
Tabelle 3  
Übersicht der verschiedenen Untersuchungen in Anlehnung an Grün et al. (2011) 
und Kollewe et al. (2009). 
Obligatorische Untersuchungen Ergänzende Untersuchungen 
- eine umfassende klinisch-
neurologische und klinisch-
neuropsychologische Untersuchung 
durch einen Arzt 
- Untersuchung des Liquors (wird 
vor allem dann empfohlen, 
wenn nur Anzeichen des zwei-
ten Motoneurons vorliegen)  
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- Elektromyografie und Elektroneuro-
grafie zur Untersuchung der Erre-
gungsleitung und Impulsausbreitung 
in den Nerven 
- Messung der Vitalkapazität, Atemtä-
tigkeit 
- Messung des Körpergewichts, Er-
stellen des Body Mass Index (BMI) 
- Laboruntersuchung der Blutwerte 
- Eventuell (evtl.) Magnetresonanz-
Tomographie (MRT) zum Aus-
schluss von entzündlichen und 
raumfordernden Prozessen im Be-
reich des Spinalkanals 
- Muskelbiopsie 
- Neuropsychologische Testung 
- Erweiterte Labordiagnostik der 
Blutwerte 
- Umfangreiche MRT-Aufnahmen 
- Untersuchung durch den Hals-
nasenohrenarzt und Schluckdi-
agnostik 
 
2.1.8 Verlauf 
Hacke (2010) beschreibt, dass erste Motoneurone untergehen, ohne dass Lähmun-
gen auftreten. Erst wenn 30 bis 50 Prozent der Neurone untergegangen sind, kommt 
es zu manifesten Paresen. Da die klinischen Zeichen erst bei weit fortgeschrittener 
Pathologie auftreten, ist es schwierig, eine frühe Behandlung einzuleiten. Die meist 
initial vorhandenen Muskelkrämpfe und Faszikulationen verschwinden im Verlauf der 
Krankheit wieder. Die Erkrankung breitet sich bei der Mehrzahl der Patienten konti-
nuierlich über den Körper aus (Ludolph et al., 2012). Die bulbär beginnende ALS ver-
läuft laut Grün et al. (2011) häufig dramatischer und schneller, da das Schlucken und 
Atmen zu Beginn der Erkrankung bereits beeinträchtigt sind. Beim spinalen Krank-
heitsbeginn treten die bulbären Symptome später auf. Ludolph et al. (2012) be-
schreiben, dass ein höheres Alter, ein niedriger BMI und eine kurze Latenz bis zur 
Diagnosestellung ebenfalls schlechte prognostische Faktoren darstellen. 
Der Befall der Atemmuskulatur mit der daraus resultierenden alveolären Hypoventila-
tion ist für die meisten Patienten der lebensbegrenzende Faktor. Über 90 Prozent der 
Patienten mit ALS sterben friedlich in der CO2-Narkose im Schlaf (Ludolph et al., 
2012).  
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2.1.9 Therapie 
Da die Ursache der ALS bis heute nicht bekannt ist, gibt es keine Möglichkeit, die 
Krankheit zu heilen. Die Therapie basiert deshalb einerseits auf einer kausalen, neu-
roprotektiven Intervention, wobei versucht wird, den Krankheitsverlauf zu verlangsa-
men. Andererseits spielt die symptomatisch palliative Behandlung eine zentrale Rolle 
in der Therapie. Es wird versucht, die vorhandenen Beschwerden zu reduzieren, 
damit die Lebensqualität verbessert werden kann. 
 
Kausale neuroprotektive Intervention 
Das Medikament Rilutek® mit dem Wirkstoff Riluzol ist in Deutschland das bisher 
einzige Medikament, das zur Behandlung von der ALS eingesetzt wird. Die Pharma-
kokinetik beruht hierbei auf der „Glutamat-Hypothese“, denn der Wirkstoff Riluzol 
hemmt die Wirkung von Glutamat, was den Untergang der motorischen Nervenzellen 
verzögert (Grün et al., 2011). Studien (Ludolph et al., 2012) haben gezeigt, dass mit 
dem Medikament die Lebenserwartung durchschnittlich um drei Monaten verlängert 
werden kann.  
 
Symptomatische Behandlung 
Da die Symptome der ALS sehr vielseitig sind, sind verschiedenste Fachbereiche in 
die Behandlung involviert. Um die unterschiedlichen Beschwerden lindern zu können, 
ist die Zusammenarbeit in einem interdisziplinären Team, bestehend aus Ärzten, 
Pflegefachpersonen, Physiotherapeuten, Ergotherapeuten, Logopäden, Ernährungs-
berater, Psychologen und Sozialarbeitern, von grosser Wichtig- und Notwendigkeit 
(Grün et al., 2011). 
2.2 Pflegende Angehörige  
Hutchison und Ritschard (2012) beschreiben, dass über 100’000 Menschen in der 
Schweiz leben, die einen anderen erwachsenen Menschen betreuen oder pflegen. 
Laut Perrig-Chiello (2012) werden 80 Prozent der in der Schweiz zu Hause lebenden 
pflegebedürftigen älteren Menschen von ihren Haushaltsmitgliedern unterstützt und 
betreut. Mehrheitlich wird diese Arbeit von Frauen übernommen. Mit zunehmendem 
Alter der pflegebedürftigen Person werden die Partnerinnen durch Töchter und 
Schwiegertöchter entlastet. Dies zeigt, dass die pflegenden Angehörigen keine ho-
mogene Gruppe darstellen. Laut Perrig-Chiello (2012) unterscheiden sie sich sowohl 
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bezüglich ihrer Belastung und Belastbarkeit als auch hinsichtlich ihrer Ressourcen. 
Alltagsbeobachtungen und empirische Forschung beweisen, dass diese vorhandene 
Diskrepanz der verschiedenen pflegenden Akteure zu unterschiedlichen Bedürfnis-
sen und gesundheitlichen Einbussen führt. Demnach ist die familiale Pflege von älte-
ren Angehörigen meist ein chronisch stressreicher Prozess (Perrig-Chiello, 2012). 
Denn durch die Erkrankung eines Lebenspartners oder eines Elternteils wird das Le-
ben der Angehörigen radikal verändert. So muss die pflegende Person Aufgaben 
erfüllen und Rollen übernehmen, die sie vorher nicht kannte. Gleichzeitig geht die 
Unterstützung durch das pflegebedürftige Familienmitglied verloren. Die pflegenden 
Angehörigen werden in dieser Zeit mit dem Leiden und dem möglichen Sterben einer 
geliebten Person konfrontiert (Hutchison et al., 2012). 
Die Diagnose ALS bedeutet nicht nur eine einschneidende Veränderung für den Pa-
tienten, sondern auch für die Angehörigen. Sie befinden sich in einer neuen Situation 
und müssen sich bewusst werden, dass der Patient zunehmend auf mehr Hilfe an-
gewiesen sein wird und dass seine Lebenszeit stark limitiert ist. „Das ständige Ge-
bundensein an den Pflegebedürftigen führt dazu, dass eigene Bedürfnisse stark ver-
nachlässigt werden. Ein Grossteil der pflegenden Angehörigen ist ausgebrannt und 
erschöpft. Dabei benötigen Angehörige selbst Unterstützung, um auf Dauer den Be-
lastungen des Pflegealltags standhalten zu können“ (Büker, 2009, S. 9).  
Wright und Leahey (2014, zit. nach Wright und Bell, 2009, S. 71) definieren Familie 
als eine Gruppe von Individuen, die durch starke emotionale Bindungen zusammen- 
gehalten werden und ein Zugehörigkeitsgefühl und gegenseitige emotionale Anteil-
nahme am Leben des jeweils anderen haben. Die Mitglieder der Familie können, 
müssen aber nicht miteinander verwandt sein und können, müssen aber nicht zu-
sammenleben. Dadurch wird klar, dass der Begriff Angehörige sowohl die biologi-
sche Familie als auch die vom Patienten selbst gewählten nahestehenden Personen 
umfasst. In der vorliegenden Arbeit wird daher vorwiegend der Begriff Angehörige 
verwendet, da dieser den Begriff Familie ebenfalls miteinbezieht.  
Das Pflegefachpersonal hat häufig den intensivsten Kontakt zu den Pflegebedürfti-
gen und deren engsten Angehörigen. Deshalb ist es von grosser Wichtigkeit, dass 
die Pflegefachpersonen nicht nur eine Beziehung zum Patienten aufbaut, sondern 
auch das soziale System des Patienten miteinbezieht und das ganze familiäre Netz-
werk verstehen lernt. Das Wissen, zu welchen Angehörigen der Patient eine enge 
Beziehung hat und bei wem er sich wohl fühlt, ist wichtig für die Planung von Ge-
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sprächen und beim Einbeziehen anderer Personen in die Pflege. Genauso ist es von 
Bedeutung zu wissen, welche Angehörigen für den Patienten eher anstrengend sind 
und ihn viel Kraft kosten, damit das Pflegefachpersonal diese Angehörigen auf eine 
andere Art und Weise miteinbeziehen kann, ohne dass die Beziehung gefährdet wird 
(Wright und Leahey, 2014). 
Das bewusste Wahrnehmen der Bedürfnisse der Angehörigen führt zur Erhaltung 
und Förderung der Pflegebereitschaft dieser, was schliesslich auch eine positive 
Auswirkung auf den Patienten hat. Auch laut Büker (2009) kann es dem Pflegebe-
dürftigen nur gut gehen, wenn es auch den ihn versorgenden Angehörigen gut geht.  
2.3 Interventionen 
Nach Voigt-Radloff et al. (2013, S. 4) wird eine Intervention wie folgt beschrieben: 
„Interventionen der Gesundheitsfachberufe können Beratung, Behandlung und Be-
gleitung der Klienten und betroffener Angehöriger in der Prävention, Kuration, Reha-
bilitation oder Langzeitversorgung sein.“ 
Die Interventionen der vorliegenden Arbeit umfassen die Bereiche Beratung, Be-
handlung und Begleitung der Angehörigen von ALS-Patienten. Sie werden im Be-
reich der palliativen und ambulanten Pflege untersucht. 
Eine spezifische Pflegeintervention wird nach Wright und Leahey (2014, zit. nach 
Bulecheck und McCloskey, 2000, S. 34) wie folgt definiert:  
„Tätigkeiten, die eine ausgebildete Pflegefachperson auf der Grundlage ei-
ner klinischen Beurteilung durchführt, um gesundheitsspezifische Ergeb-
nisse beim Patienten/Klienten zu erzielen. Pflegeinterventionen umfassen 
sowohl direkte und indirekte Tätigkeiten für Individuen, Familien und Ge-
meinschaften als auch pflegeinitiierte, arztinitiierte und von anderen Anbie-
tern initiierte Tätigkeiten.“ 
Im Zitat wird deutlich, dass eine „Intervention“ ein sehr weitläufiger Begriff ist 
und die gewählten Interventionen nicht nur die Angehörigen, sondern auch das 
Umfeld und den Patienten positiv beeinflussen können.
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2.4 Calgary Familien Assessment- und Interventionsmodell 
Das CFAIM von Wright et al. (2014) ist ein spezifisch für die Pflege entwickeltes Fa-
milien Assessment- und Interventionsmodell, welches sich grundsätzlich in zwei Teile 
gliedern lässt: 
1. Assessment: Die Familiensituation soll ganzheitlich erfasst werden. Denn die 
Pflegearbeit kann erst dann effizienter und nachhaltiger werden, „wenn die 
Familie nicht nur im Sinne eines Kontextes bei Bedarf, sondern als System 
verstanden und entsprechend von Beginn an und kontinuierlich miteinbezogen 
wird“ (Preusse-Bleuler und Métrailler, 2012, S. 18). 
2. Intervention: Hier stellt man sich die Frage, wie die Familie bestmöglich unter-
stützt werden kann und welche Hilfestellung sie momentan benötigt. 
Das Modell wird im Diskussionsteil nochmals aufgenommen und in Relation zu den 
Ergebnissen dieser Arbeit gesetzt. Zusätzlich befindet sich im Anhang B noch eine 
ausführliche Beschreibung zum besseren Verständnis des Modells.  
Das CFAIM lässt sich gut in die vorliegende Arbeit integrieren, da durch das Asses-
sment auch die Bedürfnisse der Angehörigen ermittelt und somit mögliche Interven-
tionen generiert werden können.  
2.5 Palliative Care 
Palliative Care (deutsch: Palliativbetreuung) wird vom lateinischen Wort „pallium“ 
(Mantel) abgeleitet. Verbildlicht dargestellt bedeutet dies, dass dem Erkrankten ein 
schützender, umsorgender Mantel umgelegt wird (Gerhard, 2011). 
Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) definierte Palliative Care im Jahre 2002 wie 
folgt:  
„Palliativbetreuung ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualität von Pa-
tienten und ihren Angehörigen, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung 
konfrontiert sind. Dies geschieht durch Prävention und Linderung von Leiden, 
durch frühzeitiges Erkennen sowie durch exzellentes Einschätzen und Behan-
deln von Schmerzen und anderen Problemen physischer, psychosozialer und 
spiritueller Art.  
Palliativbetreuung: 
- bejaht das Leben und sieht das Sterben als einen normalen Prozess an 
- will den Tod weder beschleunigen noch hinauszögern 
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- bietet dem Patienten Unterstützung, um bis zum Tod so aktiv wie möglich 
zu leben 
- unterstützt die Familie während der Erkrankung des Patienten und in der 
Trauerphase“ (Gerhard, 2011, S. 33). 
 
Aus der Geschichte der modernen Palliativbetreuung geht hervor, dass die ALS die 
erste Nichttumorerkrankung war, die in der Palliativversorgung genauer betrachtet 
und beachtet wurde. Schon im St. Christophers Hospiz8 wurden Menschen mit der 
Krankheit ALS behandelt. Da es sich bei der ALS schon zu Beginn der Therapie um 
einen rein palliativen Ansatz handelt, beginnt die Palliativversorgung unter Umstän-
den schon bei der Diagnosestellung und Aufklärung (Gerhard, 2011).  
Für das Pflegefachpersonal bedeutet dies, dass die Grundhaltung des palliativen 
Konzepts bei der Betreuung von ALS-Patienten sowie deren Angehörigen im Vor-
dergrund stehen soll. Diese Haltung wird auch von den Autorinnen vertreten; die Le-
bensqualität soll demnach anhand geeigneter Interventionen erhalten oder gesteigert 
werden. 
2.6 Corbin-Strauss-Modell 
Corbin und Strauss (1998) äussern, dass die Mehrheit der Patienten, die heutzutage 
zu Hause gepflegt werden, an einer chronischen Krankheit leiden. Das Ziel der Pfle-
ge bei chronisch kranken Patienten ist, dem Patienten seinen Krankheitsverlauf ge-
stalten zu helfen und mögliche Krankheitsanzeichen und Probleme zu bewältigen.  
Das Modell basiert laut Corbin et al. (1998) auf dem Gedanken, dass chronische 
Krankheiten einen individuellen Verlauf aufweisen, der sich in verschiedene Phasen 
(Tab.4) gliedern lässt. Der Wechsel zwischen den stabilen und instabilen sowie auch 
den akuten Phasen fordert vom Gesundheitspersonal und den pflegenden Angehöri-
gen eine Veränderung der krankheitsbezogenen Arbeit. Durch diesen Wechsel der 
Phasen verändern sich auch die jeweiligen Bedürfnisse der pflegenden Angehörigen 
(Corbin und Strauss, 2010).  
Der Prozess der Krankheitsbewältigung setzt sich zum Ziel, die Lebensqualität auf-
rechtzuerhalten (Gerwin, 2005). Die alltagsbezogene, krankheitsbezogene und bio-
grafiebezogene Bewältigungsarbeit ist sehr umfangreich und beinhaltet laut Gittler-
Hebestreit (2006) und Gerwin (2005) u. a. folgende Punkte: 
                                            
8
 erstes modernes Hospiz in England 
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- Prävention und Kontrolle von Symptomen und Nebenwirkungen 
- Zurechtkommen mit Krisen 
- Vermeidung von Komplikationen 
- Akzeptanz der Gesundheitseinschränkungen für die Betroffenen und der Um-
gang mit Behinderungen 
- Entwicklung von Strategien zur Integration der chronischen Erkrankung in den 
Alltag sowie die Pflege sozialer Beziehungen 
- Aufklärung und Beratung 
- Koordination aller zu verrichtenden Aufgaben auf individueller Ebene bezie-
hungsweise (bzw.) innerhalb des Familiensystems (z. B. Einkaufen, Zuberei-
ten der Nahrung, Körperpflege, Finanzen) 
- Koordination aller zu bewältigenden Gesundheitsaufgaben extern (Therapien, 
Arztbesuche et cetera (etc.)) 
Die Art der Symptome und die daraus resultierenden Einschränkungen sowie per-
sönliche Überzeugungen und das Setting sind einige bedeutende Umstände, die sich 
auf die Krankheitsbewältigung auswirken können. Des Weiteren spielt die Beziehung 
sowie die Interaktion zwischen den Beteiligten eine wichtige Rolle im Krankheitsver-
lauf. Bei der Behandlung werden das Individuum, die Familie und die Gemeinschaft 
miteinbezogen (Corbin et al., 2010).  
 
Tabelle 4  
Definition und Einteilung der Phasen einer chronischen Krankheit nach Corbin und 
Strauss (Corbin et al., 1998 und Gittler-Hebestreit, 2006). 
Phase Definition 
Vor Beginn der Erkrankung Vor Beginn der Krankheit, keine Symptome vorhanden 
Einsetzen der Pflege- und 
Krankheitsverlaufskurve 
Auftreten von Zeichen der Erkrankung, umfasst den 
Zeitpunkt der Diagnose 
Krise Lebensbedrohliche Situation auf die ganzheitliche Situa-
tion (physisch, psychisch und soziales Umfeld) 
Akut Akuter Krankheitszustand oder Komplikationen, die ei-
nen Krankenhausaufenthalt notwendig machen 
Stabil Krankheitsverlauf und Symptome werden unter Kontrol-
le gehalten, keine Veränderungen im Krankheitsverlauf 
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Instabil Krankheitssymptome können nicht länger unter Kontrol-
le gehalten werden. Ein Krankenhausaufenthalt ist aber 
nicht nötig. Die Krankheit gerät zunehmend ausser Kon-
trolle. 
Verfall (absteigender Verlauf) Fortschreitende Verschlechterung der körperlichen und 
geistigen Verfassung, zunehmende Behinderung und 
verstärktes Auftreten der Krankheitssymptome 
Sterben Stunden, Tage und Wochen unmittelbar vor dem Tod 
 
Die Autorinnen beschränken sich in der vorliegenden Arbeit auf das fortgeschrittene 
Stadium von ALS-Patienten. Demnach werden die ersten beiden Phasen nicht the-
matisiert. Gründe dafür sind, dass dadurch einerseits die Fragestellung eingegrenzt 
wird und andererseits eine Studienteilnahme von pflegenden Angehörigen in der Zeit 
der Diagnosestellung bei diesen zu Krisen führen kann (Bolmsjö et al., 2001). Aus 
diesem Grund wurden Bedürfnisstudien gewählt, die die ersten sechs Monate nach 
der Diagnosestellung exkludieren.  
3 Methodik 
In diesem Kapitel wird die Vorgehensweise für die Studiensuche im Detail erläutert. 
Es wird erklärt, wie die Autorinnen auf die Hauptstudien, die der Beantwortung der 
Forschungsfrage dienen, gestossen sind und wie diese analysiert wurden.  
Zur Bearbeitung des theoretischen Hintergrundes wurde noch zusätzliche Literatur 
beigezogen. Bei dieser Literatur handelt es sich um Fachbücher, ALS-Ratgeber, Ne-
benstudien und Internetseiten. Diese zusätzliche Literatur wurde nicht auf ihre Evi-
denz überprüft und wird auch nicht in diesem Kapitel erläutert. In diesem Kapitel wird 
lediglich auf die Hauptstudien eingegangen.  
3.1 Datenbankrecherche 
Für die Bearbeitung der Fragestellung wurde primär in den Datenbanken CINAHL, 
Medline, Cochrane Library und PubMed nach passenden Studien gesucht. Die Lite-
raturrecherche erfolgte in der Zeit zwischen Juli 2014 und Februar 2015. Um eine 
umfangreiche Datenmenge zu erhalten, wurde die Datenbankrecherche von beiden 
Autorinnen durchgeführt. Damit möglichst präzise Suchergebnisse erzielt werden 
konnten, wurden die Keywords mit den bool’schen Operatoren AND und OR ver-
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knüpft. Nachdem die Hauptstudien zur Bearbeitung der Fragestellung bezüglich den 
Bedürfnissen ausgewählt und anschliessend die Ergebnisse analysiert wurden, er-
folgte die Datenbankrecherche zu den Interventionsstudien. Insgesamt wurden sechs 
Hauptstudien zu den Bedürfnissen und vier zu den Interventionen bearbeitet.  
3.2 Keywords 
Zu Beginn der Datenbankrecherche wurden Keywords festgelegt und in die engli-
sche Sprache übersetzt, um zu der gewünschten Literatur zu gelangen. Im Verlauf 
der Datenbankrecherche wurden die Keywords angepasst und vervollständigt, um 
auf relevante Studien zu stossen. In Tab.5 und 6 werden die Keywords, welche für 
die Suche genutzt und welche auch zu den Hauptstudien geführt haben, aufgelistet. 
 
Tabelle 5  
Verwendete Keywords zu den Bedürfnisstudien 
Element Deutsch Englisch 
Phänomen  Bedürfnisse needs 
Population Amyotrophe Lateralsklerose, 
Myatrophe Lateralsklerose, 
Pflegende, Angehörige, Familie 
amyotrophic lateral sclerosis, motor 
neuron disease, caregivers, rela-
tives, next of kin, family 
Setting zu Hause, ambulant home care, home 
Die kursiv geschrieben Keywords führten zu den Hauptstudien. 
 
Tabelle 6  
Verwendete Keywords zu den Interventionen 
Element Deutsch Englisch 
Phänomen Intervention, Pflege, Informati-
onsbedarf, Kommunikation, Ver-
trauensperson 
intervention, nursing, need for infor-
mation, communication, person of 
trust 
Population Pflegende, Familie, Angehörige caregivers, family, relatives, next of 
kin 
Setting zu Hause, ambulant, palliative 
Pflege 
home care, home, palliative care 
Die kursiv geschrieben Keywords führten zu den Hauptstudien. 
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3.3 Ein- und Ausschlusskriterien 
In Tab.7 und 8 werden die Ein- und Ausschlusskriterien aufgelistet und deren Wahl 
begründet. Diese Kriterien dienten der Eingrenzung des Themas, waren hilfreich bei 
der Datenbankrecherche und führten zu den relevanten Studien, welche für die Be-
arbeitung der Fragestellung benötigt wurden. 
Nachdem die Hauptstudien zu den Bedürfnissen bearbeitet worden waren, konnten 
entsprechend Studien zu Interventionen gesucht und bearbeitet werden. Die Ein- und 
Ausschlusskriterien mussten diesmal jedoch breiter gewählt werden, da es keine 
spezifischen Studien zu Interventionen für die Bedürfnisse der Angehörigen von 
ALS-Patienten gab.  
 
Tabelle 7  
Gewählte Einschlusskriterien der zehn Hauptstudien und deren Begründung 
Einschlusskriterien Begründung 
ALS  Das Krankheitsbild ALS steht im Zentrum dieser 
Arbeit9 
Bedürfnisse von Angehörigen Der Fokus dieser Arbeit liegt auf dem bedürfnisori-
entierten Ansatz  
Erwachsene  
 
Bei den ALS-Betroffenen handelt es sich aus-
schliesslich um Erwachsene 
Männliche und weibliche Patien-
ten/Angehörige 
Es sollen nicht die Bedürfnisse eines bestimmten 
Geschlechts untersucht werden 
Ambulant 
 
Die Pflege soll ambulant beziehungsweise (bzw.) 
zu Hause stattfinden 
Fortgeschrittenes Stadium 
 
Die an ALS erkrankte Person soll sich in einem 
fortgeschrittenen Stadium befinden 
Abstract 
 
In den Datenbanken soll das Abstract der jeweili-
gen Studie ersichtlich sein, um ein erstes Bild der 
Studie zu erlangen und um zu sehen, ob die Studie 
für diese Arbeit in Betracht gezogen werden kann 
                                            
9
 Bei den Hauptstudien zu den Bedürfnissen konnte dieses Kriterium nur teilweise berücksichtigt wer-
den. Die ausführliche Begründung dafür wird in Kap.3.7 gegeben. 
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Published Date 2004-201410 
 
Die Aktualität der Studie und des Themas sollen 
gewährleistet sein 
Palliatives Setting Dieses Einschlusskriterium spielt vor allem (v. a.) 
bei den Studien zu den Interventionen eine wichtige 
Rolle, da keine Studien gefunden werden konnten, 
die sich auf das Krankheitsbild ALS beziehen 
 
Tabelle 8  
Gewählte Ausschlusskriterien der zehn Hauptstudien und deren Begründung 
Ausschlusskriterien Begründung 
Nicht auf die Schweiz übertragbar 
 
 
Durch kulturelle Unterschiede und/oder grosse 
Differenzen in den Gesundheitssystemen einzel-
ner Länder kann die Übertragbarkeit nicht ge-
währleistet werden11 
Erste Phase/Diagnosestellung  
 
Dieses Ausschlusskriterium bezieht sich v. a. auf 
die Bedürfnisstudien, da Interviews für viele Betei-
ligte in der ersten Krankheitsphase (bis sechs 
Monate nach der Diagnosestellung) belastend 
sind und zu Krisen führen können (Bolmsjö et al., 
2003). 
3.4 Suchergebnisse 
In Tab.9 wird die detaillierte Datenbankrecherche dargestellt und die Studien aufge-
führt die schliesslich zur Erarbeitung der Fragestellung verwendet wurden.  
 
Tabelle 9  
Detaillierte Suchstrategie 
Datum Datenbank Keywords Hits Ausgewählte Studien 
23.07.2014 CINAHL 
Complete 
amyotrophic lateral 
sclerosis AND care-
givers AND needs 
 17 - Factors that facilitate 
and hinder the man-
ageability of living with 
amyotrophic lateral 
                                            
10
 Dieses Kriterium konnte nur beschränkt eingehalten werden (Erklärung Kap.3.7). 
11
 Die Übertragbarkeit der Hauptstudien auf die Schweiz wird in Kap.5.3 nochmals näher beschrieben.  
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sclerosis in both pa-
tients and next of kin 
(2012). 
- Motor neurone dis-
ease: disability profile 
and service needs in 
an Australian cohort 
(2011). 
- Interviews with pa-
tients, family, and 
caregivers in amyo-
trophic lateral sclerosis: 
comparing needs 
(2001). 
06.08.2014 CINAHL 
Complete 
amyotrophic lateral 
sclerosis AND relatives 
AND needs 
 2 - Conflicts of interest: 
experiences of close 
relatives of patients 
suffering from amyo-
trophic lateral sclerosis 
(2003). 
- Interviews with pa-
tients, family, and 
caregivers in amyo-
trophic lateral sclerosis: 
comparing needs 
(2001). 
04.11.2014 Medline via 
OvidSP 
amyotrophic lateral 
sclerosis AND needs 
AND caregiver 
 11 - ALS: Family caregiver 
needs and quality of 
life (2008). 
 
12.12.2014  PubMed amyotrophic lateral 
sclerosis AND next of 
kin 
5 - Well-being in patients 
with amyotrophic lat-
eral sclerosis and their 
next of kin over time 
(2009). 
- Quality of life, anxiety 
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and depression in ALS 
patients and their next 
of kin (2011). 
12.12.2014 PubMed amyotrophic lateral 
sclerosis AND needs 
AND family 
35 - Amyotrophic lateral 
sclerosis: an assess-
ment of the needs of 
patients and caregivers 
in the Liguria region of 
Italy (2009). 
10.01.2015 CINAHL 
Complete 
palliative care AND 
home care AND nurs-
ing AND family AND 
communication 
 35 - Communication in ac-
tion between family 
caregivers and a pallia-
tive home care team 
(2006). 
- Health-promoting con-
versations about hope 
and suffering with cou-
ples in palliative care 
(2008). 
18.02.2015  Medline via 
OvidSP 
need for information 
AND intervention AND 
caregivers  
13 - Effects of a support 
group programme for 
patients with life-
threatening illness dur-
ing ongoing palliative 
care (2012). 
- A pilot study of how 
information and com-
munication technology 
may contribute to 
health promotion 
among elderly spousal 
carers in Norway 
(2008). 
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3.5 Datenanalyse 
Die relevanten Hauptstudien wurden jeweils von einer der Autorinnen dieser Arbeit 
übersetzt und zusammengefasst. Die Übersetzung wie auch die Zusammenfassung 
wurden dann jeweils von der anderen Autorin überprüft und gegebenenfalls korri-
giert. Danach erfolgten die gemeinsame Beurteilung sowie die kritische Würdigung 
der Studien. 
Einige der Hauptstudien beinhalten neben den Bedürfnissen der Angehörigen auch 
die Bedürfnisse der ALS-Patienten. In dieser Arbeit sind die Autorinnen ausschliess-
lich auf die Bedürfnisse der Angehörigen eingegangen.  
Die in den Studien gefundenen Bedürfnisse wurden verschiedenen Themengruppen 
zugeordnet. Die Ergebnisse der Studien zu den Interventionen werden einzeln prä-
sentiert. 
3.6 Evaluationsinstrumente zur Beurteilung der Güte 
Die Güte der relevanten qualitativen Studien wurde anhand der vier Kategorien von 
Lincoln und Guba (1985) beurteilt. Die drei Gütekriterien von Bartholomeyczik, Lin-
hart, Mayer und Mayer (2008) dienten zur Beurteilung der quantitativen Studien. 
Das EMED-Raster von Ris und Preusse-Bleuler (2013) diente zur Übersicht der in-
haltlichen Zusammenfassung und der systematischen Würdigung der relevanten 
Studien (Anhang A). Die im EMED-Raster zusammengestellten Leitfragen basieren 
auf den Konzepten von Lincoln und Guba (1985), LoBiondo-Wood und Haber (2005) 
und Burns und Grove (2005). Die 6S Pyramide12 von DiCenso, Baylay und Haynes 
(2009) wird zur Bestimmung des Evidenzlevels als Hilfe beigezogen. 
3.7 Limitationen der Datenbankrecherche 
Zu Beginn der Verfassung dieser Arbeit wurde mit der folgenden Fragestellung gear-
beitet: Welche Bedürfnisse äussern Angehörige in der Begleitung und Pflege eines 
ALS-Patienten im fortgeschrittenen Stadium im stationären Setting und welche evi-
denzbasierten pflegerischen Interventionen können eingesetzt werden? 
Während der Recherche wurde bald festgestellt, dass sich die ALS-Patienten meist 
in einem ambulanten Setting befanden. Mit den Suchbegriffen „acute care“ oder 
„hospital“, welche das stationäre Setting miteinschliessen würden, konnten keine re-
levanten Studien gefunden werden. Daher stellten sich die Autorinnen die Frage, ob 
                                            
12
 Die 6S Pyramide ist in sechs Stufen/Level gegliedert, wobei Stufe 6 die Stufe der geringsten Evi-
denz bezeichnet und Stufe 1 die der höchsten. 
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sie das Setting der Fragestellung vom stationären zum ambulanten wechseln sollten. 
Sie entschieden sich jedoch dafür, das Setting ganz wegzulassen, im Bewusstsein, 
dass die Angabe des Settings in der Fragestellung präziser wäre, jedoch die Daten-
bankrecherche einschränken könnte. Da es sich bei der Population um ALS-
Patienten im fortgeschrittenen Stadium handelt, ist die Fragestellung immer noch 
spezifisch und präzise. 
Zu Beginn der Studiensuche wurde das Einschlusskriterium „published date 2004-
2014“ gesetzt, um möglichst aktuelle Studien in diese Arbeit miteinzubeziehen. Bei 
zwei Studien wurde dieses Einschlusskriterium nicht eingehalten. Zum einen mit der 
Begründung, dass relevante Ergebnisse fehlen könnten und durch weniger Daten die 
Glaubwürdigkeit dieser Arbeit sinken würde und zum anderen wurde festgestellt, 
dass sich die Bedürfnisse in den älteren Studien mit denen in den aktuelleren de-
cken. Zudem handelt es sich bei der ALS um ein seltenes Krankheitsbild, was eine 
Einschränkung der Studienauswahl zur Folge hat. Daher entschieden sich die Auto-
rinnen dafür, die Studien Bolmsjö et al. (2001) und Bolmsjö et al. (2003) trotzdem 
miteinzubeziehen. Die Einschränkung der Studienauswahl führte ebenfalls dazu, 
dass bei den Interventionsstudien das Krankheitsbild ALS nicht berücksichtigt wer-
den konnte.  
Insgesamt wurden zwölf Studien zur Bearbeitung in Erwägung gezogen (Kap.3.4). 
Die Abstracts dieser Studien schienen auf die Fragestellung der Bachelorarbeit zu 
passen und erfüllten, soweit dies beurteilbar war, die Ein- und Ausschlusskriterien. 
Doch bei der Bearbeitung der gewählten Studien mussten zwei wieder ausgeschlos-
sen werden, da sie die Fragestellung dieser Arbeit nicht beantworten konnten, nicht 
direkt pflegerelevant waren oder ein anderes Thema im Zentrum stand. Die Studie 
von Olsson, Markhede, Strang und Persson (2010) mit dem Titel „Well-being in pati-
ents with amyotrophic lateral sclerosis and their next of kin over time“ und die Studie 
von Olsson, Strang und Persson (2011) mit dem Titel „Quality of life, anxiety and de-
pression in ALS patients and their next of kin“ wurden ausgeschlossen. 
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4 Ergebnisse 
In diesem Kapitel werden einerseits die Ergebnisse aus den Studien zu den Bedürf-
nissen von pflegenden Angehörigen von ALS-Patienten aufgezeigt, andererseits 
werden die Ergebnisse der zu den Bedürfnissen passenden Interventionen darge-
stellt. 
4.1 Übersicht der zehn Hauptstudien 
Zur Erarbeitung der Fragestellung wurden sechs Studien zu den Bedürfnissen sowie 
vier Studien zu Interventionen bearbeitet. Die zehn verwendeten Studien werden in 
der Tab.10 dargestellt. Da alle zehn Studien ein ambulantes Setting (zu Hause) be-
handeln, wurde keine separate Spalte für das Setting erstellt. 
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Tabelle 10  
Übersicht der Hauptstudien 
Titel (Jahr der Pub-
likation)/Autoren 
(Land der Studien-
durchführung)  
Ziel/Fragestellung Studiendesign/Datenerhebung 
 
Rekrutierung/Sample (Anzahl der 
Teilnehmer (n), Alter) 
Evidenzlevel 
ALS: Family care-
giver needs and 
quality of life (2008) 
______________ 
Mary Tederous Wil-
liams, James P. 
Donnelly, Tomas 
Holmlund
 
& Michael 
Battaglia 
(USA) 
 
Ziel: Die Bedürfnisse von pflegenden 
Angehörigen aus deren Perspektive 
herauszufinden und die erwähnten 
Bedürfnisse mit der Lebensqualität 
der Angehörigen in Verbindung zu 
setzen. 
 
 Fragestellung 
 
qualitativ und quantitativ 
____________________________ 
Die Erhebung in zwei Phasen: 
1. Soziodemografische Daten 
der Teilnehmer wurden erfasst 
und in einem Interview mit of-
fenen Fragen wurden die Be-
dürfnisse evaluiert. 
2. Die 109 ergebenen Bedürfnis-
se mussten durch die Teil-
nehmenden nach ihrer Wich-
tigkeit sortiert werden (1 = am 
wenigsten wichtig, 5 = am 
wichtigsten). 
Danach füllten die Teilnehmer ei-
nen Fragebogen bezüglich ihrer 
gesundheitsbezogenen Lebensqua-
lität aus. 
Rekrutierung: Zwei Neurologen, von 
zwei unterschiedlichen Kliniken, such-
ten die potenziellen pflegenden Ange-
hörigen aus. 
__________________________ 
n=19 (pflegende Angehörige) haben 
an der ersten Phase teilgenommen 
n=12 (pflegende Angehörige) haben 
an der ersten und der zweiten Phase 
teilgenommen 
 
 Angaben zum Alter 
 
6 
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Factors that facili-
tate and hinder the 
manageability of 
living with amyo-
trophic lateral scle-
rosis in both pa-
tients and next of 
kin (2011) 
______________ 
Anneli Olsson O-
zanne, Ulla H. Gran-
eheim, Lennart Per-
sson & Susann 
Strang (Schweden) 
Ziel: Faktoren, die das Leben mit 
ALS erleichtern oder erschweren, 
aus Sicht der Betroffenen und deren 
Angehörigen aufzuzeigen.  
 
 Fragestellung 
 
qualitativ (deskriptiv) 
____________________________ 
Es wurden halbstrukturierte Inter-
views mit den Teilnehmern durch-
geführt. Grundlagen für die Inter-
views bildete das Konzept „Sense 
of Coherence (SOC)“ nach Antono-
vsky (1987) mit den drei Kompo-
nenten Verstehbarkeit, Bewältig-
barkeit und Sinnhaftigkeit. 
In der Studie wurde der Fokus auf 
die Bewältigbarkeit gelegt. 
Rekrutierung: Die Patienten, die laut 
der „El Escorial Kriterien“ an ALS er-
krankt sind, wurden von einem 
ALS/MND-Team im Südwesten von 
Schweden ausgewählt und deren An-
gehörigen wurden ebenfalls angefragt, 
an der Studie teilzunehmen.  
Die ALS-Patienten haben bereits an 
einer vorgängigen Studie teilgenom-
men und wurden von denselben For-
schern nochmals angefragt. 
________________________________ 
n=13 (Angehörige) 
 
Alter:  
Range: 38-87 Jahre  
Durchschnittsalter: 68 Jahre 
6 
Interviews with 
Patients, Family, 
and Caregivers in 
Amyotrophic Lat-
eral Sclerosis: 
Comparing Needs 
(2001) 
______________ 
Ingrid Bolmsjö & 
Ziel: Aufzuzeigen, wie die ALS-
Patienten und deren Angehörige 
Bedürfnisse wahrnehmen und wie sie 
die Krankheit sehen, beurteilen und 
evaluieren. 
 
Fragestellung: 
- Was sind die Erfahrungen von 
ALS-Patienten und ihren Angehö-
qualitativ (deskriptiv) 
____________________________ 
In einem halbstrukturierten Inter-
view wurden die Teilnehmer nach 
ihren Erfahrungen befragt. 
Die Strukturierung der Interviews 
wurde mit Hilfe von bestehender 
Literatur und gesammelten Erfah-
rungen der Forscher gemacht. 
Rekrutierung: Durch einen Berater 
und eine Pflegefachperson des ALS-
Teams eines Universitätsspitals. Die 
potenziell geeigneten Teilnehmer wur-
den telefonisch kontaktiert und ange-
fragt, an der Studie teilzunehmen. Bei 
positivem Bescheid wurden die Teil-
nehmer noch schriftlich informiert. 
Nach schriftlicher und mündlicher Zu-
6 
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Göran Hermerén 
(Schweden) 
rigen betreffend Informationen 
über die Krankheit und Übermitt-
lung der Diagnosestellung, Ver-
trauensperson, Zukunftsvorstel-
lungen und Fachkompetenzen 
des Gesundheitspersonals? 
- Nehmen ALS-Patienten und de-
ren Angehörige ihre Bedürfnisse 
gleich wahr und sehen, beurteilen 
und evaluieren sie die Krankheit 
und den Krankheitsverlauf gleich? 
sage wurde ein Interviewtermin ver-
einbart.  
__________________________ 
n=8 (Angehörige) 
 
Alter:  
Range: 38-72 Jahre 
Durchschnittsalter: 55 Jahre 
 
Motor neurone 
disease: disability 
profile and service 
needs in an Aus-
tralian cohort 
(2011) 
______________ 
Louisa Ng, Paul 
Talman & Fary Khan 
(Australien) 
Ziel: Diese Studie soll die Einschrän-
kungen und pflegerischen Bedürfnis-
se in Bezug auf die MND in Australi-
en aufzeigen. Zusätzlich sollen Ver-
sorgungs- und Wissenslücken des 
Gesundheitspersonals aufgedeckt 
werden. Zudem sollen Vorschläge für 
die Entwicklung des Gesundheitssys-
tems im Zusammenhang mit dieser 
Erkrankung gemacht werden.  
 
 Fragestellung 
 
 
qualitativ  
____________________________ 
Die Interviews wurden mit der Fra-
ge „Welches sind die Hauptproble-
me, denen Sie im Alltag begeg-
nen?“ eröffnet. 
Danach wurden die Teilnehmer 
aufgefordert, die zehn Probleme zu 
nennen, die sie im Alltag am meis-
ten belasten, und diese anschlies-
send zu priorisieren.  
Rekrutierung: Die MND-Gruppe wur-
de durch ein multidisziplinäres MND-
Team ausgewählt.  
59 Personen, welche den Kriterien 
entsprachen, wurden per Mail kontak-
tiert und eingeladen, an der Studie 
teilzunehmen. 44 der befragten Perso-
nen (MND-Patienten und deren Ange-
hörige) willigten ein und wurden vom 
ersten Forscher telefonisch kontaktiert, 
um mehr Informationen zur Studie zu 
geben und einen Interviewtermin fest-
zulegen. 
__________________________ 
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n=37 (Angehörige) 
 
Alter: 
Range: 10-86 Jahre 
Durchschnittsalter: 57 Jahre 
Conflicts of inter-
est: Experiences of 
close relatives of 
patients suffering 
from amyotrophic 
lateral sclerosis 
(2003) 
________________ 
Ingrid Bolmsjö & 
Göran Hermerén 
(Schweden) 
Ziel: 
- Die Erfahrungen von ALS-
Patienten und nahestehenden 
Angehörigen anhand vier Katego-
rien zu beschreiben.  
- Ethische Probleme sollen in Be-
zug auf gemachte Erfahrungen 
von nahestehenden Angehörigen 
und Patienten mit ALS beleuchtet 
und erläutert werden. 
- Empfehlungen für die Praxis zu 
machen. 
 
Fragestellung: 
- Welche Probleme erleben Ange-
hörige von ALS-Patienten? 
- Welchen ethischen Problemen 
begegnen die Angehörigen und 
ALS-Patienten? 
 
qualitativ (hermeneutisch) 
____________________________ 
Die Befragten wurden in einem 
halbstrukturierten Interview aufge-
fordert, über ihre Erfahrungen als 
nahestehende Angehörige von 
einer an ALS erkrankten Person zu 
berichten. 
Vor der Durchführung der Inter-
views wurde eine Themenliste er-
stellt, die einerseits auf bestehen-
der Literatur, andererseits auf Er-
fahrungen der Forschenden beruht. 
Diese Themenliste wurde dann als 
Interviewguide verwendet: 
1. Momentane Situation 
2. Zukunft 
3. Information 
4. Vertrauen 
 
Rekrutierung: Die Studienteilnehmer 
wurden durch einen Berater und eine 
Pflegefachperson ausgewählt, die dem 
ALS-Team der neurologischen Klinik 
angehörten. 
Der Berater hat mit den Teilnehmern 
telefonisch Kontakt aufgenommen, um 
ihnen die entsprechenden Informatio-
nen zur Studie zu geben. Anschlies-
send erhielten die Teilnehmer schriftli-
che Informationen. Nachdem die An-
gehörigen sowie die ALS-Patienten ihr 
mündliches und schriftliches Einver-
ständnis gegeben hatten, wurde ein 
Interviewtermin mit den Angehörigen 
vereinbart. 
__________________________  
n=8 (Angehörige) 
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Alter:  
Range: 38-72 Jahre 
Durchschnittsalter: 55 Jahre 
Sclerosi Laterale 
Amiotrofica: rile-
vazione dei bisogni 
in un gruppo di 
pazienti e di care-
giver della regione 
Liguria (2009) 
______________ 
C.M. Ferullo, M. 
Mascolo, G. Ferran-
des & C. Caponnetto 
(Italien) 
Ziel: Die Bedürfnisse einer Gruppe 
von ALS-Erkrankten und deren An-
gehörigen in Ligurien zu erforschen. 
Bei der Implementierung eines inte-
grierten Pflegesystems sollen auch 
die auftretenden Bedürfnisse berück-
sichtig werden. 
 
 Fragestellung 
 
quantitativ 
____________________________ 
Die Angehörigen wurden aufgefor-
dert, den Fragebogen „Caregiver 
Needs Assessment“ auszufüllen. 
Mit diesem Fragebogen wurden die 
momentanen Bedürfnisse, die bei 
der Pflege des Erkrankten beste-
hen, zusammengetragen. Nicht nur 
die emotionalen, sondern auch die 
praktischen Bedürfnisse wurden 
erfasst.  
 
Rekrutierung: Die Studienteilnehmer 
wurden von der regionalen Anlaufstelle 
für ALS, die zur neurologischen Klinik 
des S. Martino Spital in Genua gehört, 
angefragt, an der Studie teilzunehmen. 
__________________________ 
n=27 (Angehörige) 
 
Alter: 
Durchschnittsalter: 51.3 Jahre 
6 
Communication in 
Action Between 
Family Caregivers 
and a Palliative 
Home Care Team 
(2006) 
______________ 
Lena Holmberg 
(Schweden) 
Ziel: Die Auswirkung von verbaler 
und nonverbaler Kommunikation 
zwischen pflegenden Familienmit-
gliedern und dem palliativen „Home 
Care Team“ zu erforschen.  
 
 Fragestellung 
Fallstudie 
____________________________ 
Die verwendeten Daten stammen 
aus einem Tagebuch einer pfle-
genden Angehörigen, die ihre Ge-
danken, Gefühle und Erfahrungen 
darin erfasst. 
Da es sich um eine Fallstudie handelt, 
ist eine Rekrutierung nicht notwendig. 
__________________________ 
Alter: Der an Krebs erkrankte Patient 
ist 37 Jahre alt. Es werden keine An-
geben zum Alter anderer Beteiligten 
gemacht. 
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Health-promoting 
conversations 
about hope and 
suffering with cou-
ples in palliative 
care (2008) 
______________ 
Eva Gunilla Benzein 
& Britt-Inger Sa-
veman (Schweden) 
 
Ziel: Die Erfahrungen der Ehepaare, 
die an den durch die Pflege initiierte 
Konversationen über Leid und Hoff-
nung teilnahmen, sollen beschrieben 
werden.  
 
 Fragestellung 
qualitativ 
____________________________ 
Die Studie ist als Pflegeintervention 
ausgearbeitet worden. Mit jedem 
Ehepaar, wobei einer der Ehepart-
ner an fortgeschrittenem Krebs litt, 
wurden drei Konversationen über 
Hoffnung und Leid geführt. 
Nach der Durchführung der Inter-
vention wurden die Teilnehmer 
mittels halbstrukturierten Interviews 
nach ihren gemachten Erfahrungen 
befragt. 
Rekrutierung: Pflegefachpersonen 
aus der ambulanten, palliativen Pflege 
fragten sechs Personen mit fortge-
schrittenem Krebs an, alleine oder mit 
ihren Partnern an einer Studie teilzu-
nehmen. 
Die Personen, die zusagten, wurden 
von den Forschern kontaktiert und mit 
schriftlichen sowie mündlichen Infor-
mationen zur Studie versorgt.  
__________________________ 
n=12 (6 Ehepaare, wobei je ein Part-
ner an Krebs erkrankt ist)  
 
Alter:  
Range: 52-84 Jahre (Krebserkrankte) 
Range: 53-81 Jahre (Ehepartner) 
6 
Effects of a sup-
port group pro-
gramme for pa-
tients with life-
threatening illness 
during ongoing 
palliative care 
(2012) 
Ziel: Effekte eines Selbsthilfegrup-
penprogramms, bei zusätzlich lau-
fender palliativer Pflege, auf die Fa-
milienmitglieder zu untersuchen. 
 
 Fragestellung 
quantitativ 
Prospektives, quasi experimentel-
les Studiendesign (mit Interven-
tions- und Vergleichsgruppe)  
____________________________ 
Die Forscher teilten den Stu-
dienteilnehmern einen Fragebogen 
aus, um so soziodemografische 
Rekrutierung: Die Teilnehmenden der 
Studie wurden aus drei verschiedenen 
Settings durch Pflegefachpersonen 
rekrutiert: 
- zwei palliative Einrichtungen 
- eine auf hämatologische Erkran-
kungen und Hirntumor speziali-
sierte Einrichtung 
6 
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______________ 
Annette Henriksson, 
Kristofer Årestedt, 
Eva Benzein, Britt-
Marie Ternestedt & 
Birgitta Andershed 
(Schweden) 
 
Informationen von ihnen zu erhal-
ten. Zusätzlich wurden durch vali-
dierte Assessmentinstrumente In-
formationen bezüglich Vorberei-
tung, Kompetenzen, Anerkennung, 
Angst, Symptome der Depression, 
Hoffnung und Gesundheit der Teil-
nehmer erfasst. Dieser Fragebogen 
wurde vor der Intervention und 
nochmals eine Woche nach Ab-
schluss des Selbsthilfeprogrammes 
(Follow-up) ausgefüllt. 
- eine weitere palliative Einrich-
tung, aus der die Vergleichsgrup-
pe rekrutiert wurde. 
_________________________ 
Interventionsgruppe: 
n= 78 (Familienmitglieder, wobei 
noch 62 am Follow-up-Assessment 
teilnahmen) 
Durchschnittsalter: 54.8 Jahre 
Vergleichsgruppe: 
n= 47 (Familienmitglieder, wobei 
noch 33 am Follow-up Assessment 
teilnahmen) 
Durchschnittalter: 63.2 Jahre 
A pilot study of 
how information 
and communica-
tion technology 
may contribute to 
health promotion 
among elderly 
spousal carers in 
Norway (2008)  
______________ 
Steffen Torp, Eliza-
Ziel: 
1. Herauszufinden, ob die pflegen-
den Angehörigen Gebrauch von 
dieser „Information and Commu-
nication technology (ICT)“ ge-
stützten Intervention machen und 
ob sie dadurch ihr Wissen über 
die Pflege und Copingstrategien 
sowie ihr Wissen zum Krank-
heitsbild ihres Familienangehöri-
gen erweitern können. 
qualitativ und quantitativ  
____________________________ 
Qualitativ: Durchführung von Inter-
views anhand eines strukturierten 
Guides. Zusätzlich haben sich die 
Teilnehmer nach sechs bis acht 
Monaten nach Projektstart in Fo-
kusgruppen getroffen, wobei Daten 
über den Gebrauch von ICT ge-
sammelt und Interviews durchge-
führt wurden. Die Interviews wur-
Rekrutierung: Die Studienteilnehmer 
wurden von den Einwohnergemeinden 
im Osten von Norwegen, von Hausärz-
ten, Spitalmitarbeitern und der Spitex 
rekrutiert. Einige haben auch über 
Werbung in der Zeitung zu diesem 
Projekt gefunden.  
_______________________________ 
n= 19 (Paare) 
Alter: 
Range: 57-85 Jahre (Angehörige) 
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beth Hanson, Sol-
veig Hauge, Ingun 
Ulstein & Lennart 
Magnusson (Norwe-
gen) 
2. Herauszufinden, ob diese Inter-
vention die Personen dazu befä-
higt, ein informelles Unterstüt-
zungsnetzwerk aufzubauen. 
3. Herauszufinden, ob diese Inter-
vention den Stress und die men-
talen Gesundheitsprobleme der 
Angehörigen reduzieren kann. 
 Fragestellung 
den von Fachpersonen durchge-
führt.  
Quantitativ: Die Studienteilnehmer 
füllten ebenfalls zu Beginn und ein 
Jahr nach dem Start der Studie 
einen Fragebogen aus, der aus 
verschiedenen Skalen zu verschie-
denen Themen bestand. 
  
Durchschnittsalter: 73 Jahre (Angehö-
rige) 
Range: 57-87 Jahre (Erkrankte) 
Durchschnittsalter: 76 Jahre (Erkrank-
te) 
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4.2 Zusammenfassung der Ergebnisse aus den Bedürfnisstudien 
Durch das Bearbeiten der sechs Bedürfnisstudien konnten sehr viele Bedürfnisse 
von Angehörigen aufgedeckt werden. Insbesondere die Studie von Williams et al. 
(2008), in der insgesamt 109 Bedürfnisse von pflegenden Angehörigen dargestellt 
werden, zeigt, wie viele Bedürfnisse vorhanden sind. Aufgrund der grossen Menge 
an bestehenden Bedürfnissen haben die Autorinnen die Hauptbedürfnisse der pfle-
genden Angehörigen acht Kategorien zugeordnet (Abb.2). Diese Gruppierung er-
möglicht eine übersichtliche Darstellung der Ergebnisse. 
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Die Zahlen 1 bis 6 (Abb.2) zeigen, in welchen Studien das beschriebene Bedürfnis 
erwähnt wurde. Anhand der Anzahl erwähnten Studien lässt sich gleichzeitig auch 
ableiten, welche Bedürfnisse tendenziell besonders häufig sind.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Abbildung 2. Hauptbedürfnisse der pflegenden Angehörigen von ALS-Patienten.  
Eigene Darstellung. 
 
Studie 1:  ALS: Family caregivers needs and quality of life (Williams et al., 2008). 
Studie 2:  Factors that facilitate and hinder the manageability of living with ALS in 
both patients and next of kin (Ozanne et al., 2011). 
Studie 3:  Interviews with patients, family, and caregivers in ALS: comparing 
needs (Bolmsjö et al., 2001). 
Studie 4:  MND: disability profile and service needs in an Australian cohort (Ng et 
al., 2011). 
Studie 5:  Conflict of Interest: Expierences of close relatives of patients suffering 
from ALS (Bolmsjö et al., 2003). 
Studie 6:  Sclerosi Laterale Amiotrofica: rilevazione di bisogni in un gruppo di pa-
zienti e di caregiver della regione Liguria (Ferullo et al., 2009). 
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Auf den nachfolgenden Seiten werden die Bedürfnisse der acht Kategorien detailliert 
beschrieben. 
4.2.1 Bedürfnis nach einer Vertrauensperson 
In fünf der sechs Studien wird das Bedürfnis nach einer Vertrauensperson beschrie-
ben (Bolmsjö et al., 2001; Bolmsjö et al., 2003; Ferullo et al., 2009; Ozanne et al., 
2011; Williams et al., 2008). 
Ein grosses Bedürfnis der pflegenden Angehörigen ist, eine Vertrauensperson zu 
haben, der sie sich in allen Bereichen anvertrauen können (Bolmsjö et al., 2003). In 
der Studie von Williams et al. (2008) ist beschrieben, dass sich die Angehörigen eine 
Person wünschen, die einerseits das Krankheitsbild ALS kennt und sie dadurch bes-
ser verstehen kann und mit der sie andererseits über ihre Gefühle sprechen können. 
Ein weiteres Bedürfnis, das ebenfalls aus der gleichen Studie (William et al., 2008) 
hervorgeht, ist, dass die pflegenden Angehörigen Vertrauen in die unterstützende 
Person gewinnen möchten. Sie wünschen sich, dass die an ALS erkrankte Person 
von den Pflegefachpersonen genauso gut gepflegt wird wie von ihnen selbst. Ozan-
ne et al. (2011) beschreibt, dass sich die pflegenden Angehörigen jemanden wün-
schen, der anwesend ist und dem sie sich anvertrauen können.  
In der Studie von Ferullo et al. (2009) steht nicht explizit, dass Angehörige sich eine 
Vertrauensperson wünschen. Es wird jedoch ersichtlich, dass sie von den naheste-
henden Personen verstanden und unterstützt werden wollen. Des Weiteren möchten 
sie Vertrauen zum behandelnden Team aufbauen. Diese beiden Bedürfnisse können 
im weiteren Sinn mit dem Wunsch nach einer Vertrauensperson gleichgesetzt wer-
den. 
4.2.2 Bedürfnis nach mehr Informationen zum Krankheitsbild ALS 
In vier der sechs Studien wird das Bedürfnis nach „mehr Informationen zum Krank-
heitsbild ALS“ genannt (Bolmsjö et al., 2001; Bolmsjö et al., 2003; Ferullo et al., 
2009; Williams et al., 2008). 
Ein Angehöriger äussert im Interview, dass er kaum Wissen über das Krankheitsbild 
ALS hat und ihm auch das Fachpersonal keine umfassenden Informationen geben 
kann. Daher hat er als pflegender Angehöriger wenig handfeste Informationen, an 
denen er sich orientieren kann (Bolmsjö et al., 2001). 
Der Fakt, dass die Forscher bis heute noch keine exakte Erklärung für die Ursache 
der ALS gefunden haben, erschwert den Umgang mit der Krankheit für die pflegen-
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den Angehörigen und die Betroffenen zusätzlich. Der unvorhersehbare Verlauf der 
ALS und die Unwissenheit über das Bevorstehende kann bei den pflegenden Ange-
hörigen zu Frustration führen. Dies wird auch durch eine Aussage einer Angehörigen 
in der Studie von Bolmsjö et al. (2003, S. 189) verdeutlicht: „Is she near the end? 
That’s the question I keep asking myself over and over; how near the end are we? 
Where on the scale are we right now? It’s frustrating not to know things like that.“ 
Aus anderen Studienergebnissen (Ferullo et al., 2009; Williams et al., 2008) geht 
ebenfalls hervor, dass ein grosses Bedürfnis darin besteht, mehr Informationen zur 
Diagnose, dem Verlauf der Krankheit sowie zu den Therapiemöglichkeiten zu erhal-
ten.  
4.2.3 Bedürfnis nach externer Unterstützung13 
Aus vier der sechs Studien konnte das Bedürfnis nach externer Unterstützung her-
ausgelesen werden (Ferullo et al., 2009; Ng et al., 2011; Ozanne et al., 2011; Willi-
ams et al., 2008). 
Laut Ng et al. (2011) werden viele ALS-Patienten ganz oder teilweise durch Fami-
lienangehörige betreut und gepflegt. Es ist eine enorme Leistung, die täglich von den 
pflegenden Angehörigen erbracht wird; und mit dem Fortschreiten der Erkrankung 
wird die Pflege kontinuierlich anspruchsvoller und zeitintensiver. Familienangehörige 
brauchen in verschiedenen Bereichen Unterstützung. Vor allem in der Pflege der An-
gehörigen fehlt ihnen das notwendige Fachwissen. Aus der Studie von Ferullo et al. 
(2009) resultiert, dass die pflegenden Angehörigen besonders im ersten Jahr ein 
grosses Bedürfnis nach emotionaler und sozialer Begleitung äussern. Williams et al. 
(2008) zeigen auf, dass unter dem Bedürfnis „externe Unterstützung“ viele verschie-
dene Bedürfnisse miteingeschlossen werden. So wird beispielsweise das Bedürfnis 
nach Unterstützung im Verabreichen der Medikamente geäussert wie auch das Be-
dürfnis nach Hilfestellungen bei finanziellen Fragen. Die Instruktion verschiedener 
Hilfsmittel wird ebenfalls dieser Bedürfnisgruppe zugeordnet (Williams et al., 2008).  
Laut Ozanne et al. (2011) wird das Krankheitsmanagement durch eine verständnis-
volle, kompetente Fachperson verbessert. Denn Unterstützung kann den Angehöri-
gen ein Gefühl von Sicherheit vermitteln. Zudem wird in derselben Studie beschrie-
ben, dass Stolz und Schamgefühle der Angehörigen die Annahme von Hilfe er-
schweren kann. 
                                            
13
 Der Begriff „externe Unterstützung“ umfasst die verschiedenen Akteure des Gesundheitspersonals. 
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4.2.4 Bedürfnis, im Hier und Jetzt zu leben 
Vier von sechs Studien beschreiben das Bedürfnis „im Hier und Jetzt zu leben“ 
(Bolmsjö et al., 2001; Bolmsjö et al., 2003; Ozanne et al., 2011; Williams et al., 
2008). 
Aus den Studien von Bolmsjö et al. (2001 und 2003) geht hervor, dass Zukunftsge-
danken einen möglichen Stressor darstellen und mit einer Belastung einhergehen 
können. Daher verdrängen pflegende Angehörige Gedanken an die Zukunft und ver-
suchen, im Hier und Jetzt zu leben. 
Die pflegenden Angehörigen möchten die verbleibende Zeit gemeinsam mit der er-
krankten Person geniessen und versuchen, Tag für Tag zu nehmen (Williams et al., 
2008). Das gleiche Bedürfnis wird in einer Aussage aus der Studie von Ozanne et al. 
(2011, S. 1368) verdeutlicht: „But then, I don’t know, I think I put my head in the sand 
and take each day as it comes. There’s not much one can do other than take the day 
as it comes and make the best of every day.“ 
4.2.5 Bedürfnis nach einem kompetenten Gesundheitspersonal 
Das Bedürfnis nach einem kompetenten Gesundheitspersonal wird in drei von sechs 
Studien beschrieben (Bolmsjö et al., 2001; Bolmsjö et al. 2003; Ng et al., 2011). 
Pflegende Angehörige berichten in der Studie von Bolmsjö et al. (2003), dass das 
Fachpersonal über zu wenig spezifisches Fachwissen verfügt und deshalb als in-
kompetent betrachtet wird. Die Kompetenz des Gesundheitspersonals wird von den 
Angehörigen auch in der Studie von Bolmsjö et al. (2001) teilweise in Frage gestellt. 
Darin erzählt ein Angehöriger, er habe den Eindruck, dass die Gesundheitsfachper-
sonen noch nie einen ALS-Patienten betreut hätten und sie nicht mehr wissen als er 
selbst.  
Die Angehörigen sehen laut Ng et al. (2011) mehr Lücken im Gesundheitswesen als 
die ALS-Betroffenen selbst. Gemäss ihnen können bei zunehmender Komplexität der 
Situation mehr Lücken im Gesundheitssystem wahrgenommen werden. 
4.2.6 Bedürfnis nach Zeit für sich 
Drei von sechs Studien zeigen das Bedürfnis nach „Zeit für sich haben“ auf (Bolmsjö 
et al., 2003; Ozanne et al., 2011; Williams et al., 2008). 
Die Übernahme von mehreren Aufgabenbereichen führt zu mehr Verantwortung und 
Zeitaufwand. In der Studie von Bolmsjö et al. (2003) wird beschrieben, dass bei-
spielsweise der Bereich „Finanzen“ durch das Fortschreiten der Erkrankung nicht 
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mehr vom erkrankten Partner übernommen werden kann und somit die pflegenden 
Angehörigen mit Aufgaben konfrontiert werden, die bis dahin nicht zu ihrem Aufga-
benbereich gehörten. Dies hat zur Folge, dass einerseits durch die aufwändige Pfle-
ge und andererseits durch die zu erledigenden alltäglichen Aufgaben die Zeit der 
Angehörigen eingeschränkt wird und sie kaum noch Zeit für sich haben (Bolmsjö et 
al., 2003).  
Pflegende Angehörige wünschen sich mehr Zeit für sich selbst zu haben, um ihren 
eigenen Bedürfnissen nachgehen zu können. Sie würden gerne auch ihre Hobbies 
ausüben, zu mehr Schlaf kommen oder Zeit mit Freunden und anderen Familienglie-
dern verbringen (Williams et al., 2008). Eine Aussage eines Angehörigen in der Stu-
die von Bolmsjö et al. (2003, S. 190) zeigt, dass die Realität oft anders aussieht und 
sie nicht die Möglichkeit oder die Wahl haben zu entscheiden, wie sie ihre Zeit ge-
stalten möchten: „There’s no freedom in this situation. You can’t just simply say: „I 
want to leave now“; you don’t have that choice...“  
4.2.7 Bedürfnis nach Copingstrategien 
In zwei von sechs Studien wird vom Bedürfnis nach Copingstrategien gesprochen 
(Ozanne et al., 2011; Williams et al., 2008). 
Die pflegenden Angehörigen aus der Studie von Ozanne et al. (2011) äussern das 
Bedürfnis, Copingstrategien kennenlernen zu wollen, um mit ihren Emotionen umge-
hen zu können. Zudem würden ihnen Copingstrategien helfen, sich selbst zu schüt-
zen, auf sich achtzugeben und mit Ängsten umzugehen. Gemäss der Studie von Wil-
liams et al. (2008) erachten pflegende Angehörige Copingstrategien als unterstüt-
zend, um mit schwierigen, nicht vorhersehbaren Veränderungen umgehen zu kön-
nen. Zusätzlich besteht das Bedürfnis nach Copingstrategien auch in der terminalen 
Phase sowie im Umgang mit dem Tod (Williams et al., 2008).  
4.2.8 Bedürfnis nach einer verbesserten Zusammenarbeit mit dem Gesund-
heitspersonal 
Das Bedürfnis nach einer verbesserten Zusammenarbeit mit dem Gesundheitsper-
sonal wird in zwei von sechs Studien genannt (Ferullo et al., 2009; Williams et al., 
2008). 
Pflegende Angehörige wünschen sich, dass sie bei allen Entscheidungen beigezo-
gen werden und dass eine konstruktive, vertrauensvolle Zusammenarbeit zwischen 
dem Gesundheitspersonal und ihnen besteht (Ferullo et al., 2009). Die Studie von 
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Williams et al. (2008) verdeutlicht, dass pflegende Angehörige von den Ärzten re-
gelmässig über Veränderungen des Gesundheitszustandes und der Therapien in-
formiert werden wollen. Zusätzlich schätzen die Angehörigen einen netten, empathi-
schen Umgang der Ärzte. Allgemein nimmt die Kommunikation aus Sicht der Ange-
hörigen einen hohen Stellenwert in der Behandlung und Betreuung ein. 
4.3 Zusammenfassung der Ergebnisse aus den Studien zu den Interventionen 
In den folgenden Unterkapiteln werden die Ergebnisse der vier Interventionsstudien 
erläutert, indem zuerst die Intervention beschrieben wird und danach die daraus re-
sultierenden Ergebnisse präsentiert werden.  
4.3.1 Studie 7: Holmberg, 2006 
Bei der Studie von Holmberg (2006) handelt es sich um eine Fallstudie. Eine Mutter 
beschreibt ihre Erfahrungen, die sie in der Terminalphase ihres Sohnes mit dem be-
handelnden Team gemacht hat. Im nachfolgenden Abschnitt werden die Interventio-
nen näher beschrieben und zusätzlich deren Wirkung auf die Familie erläutert. 
Als der Entscheid fiel, dass der Patient zu Hause von einem Palliative Care Team 
betreut werden würde, besuchten der zuständige Arzt und die verantwortliche Pflege-
fachperson die Familie zu Hause und stellten sich ihnen vor. Sie erklärten ihnen, wie 
sie sich die Zusammenarbeit vorstellten, und versuchten in einer entspannten Atmo-
sphäre die Familie, den Patienten, das Umfeld und die vorhandenen Ressourcen 
besser kennenzulernen (Erstassessment). Das Team pflegte einen wertschätzenden 
und respektvollen Umgang mit der ganzen Familie, ging individuell auf die Bedürfnis-
se der Familienmitglieder ein und passte sich den Regeln des Hauses an. Zusätzlich 
nutzte das Team die Ressourcen der Angehörigen so, dass diese sich miteinbezo-
gen fühlten, jedoch nicht überfordert wurden. Hiermit konnte eine Vertrauensbasis 
und die Grundlage für eine wertvolle Zusammenarbeit geschaffen werden. Obwohl 
das Team eng mit den Familienmitgliedern zusammenarbeitete, legte es grossen 
Wert auf die Wahrung der Privatsphäre jedes Einzelnen. In regelmässig durchgeführ-
ten Gesprächen konnten die pflegenden Angehörigen über ihre Zweifel, Sorgen und 
Ängste sprechen, und die Pflegenden sprachen ihnen Anerkennung und Wertschät-
zung zu. Die Pflegenden ermutigten die Beteiligten immer wieder, ihr Leben soweit 
wie möglich normal weiterzuführen und sich auch Zeit für sich selbst zu nehmen.  
Zusammenfassend kann gesagt werden, dass der Grundsatz einer guten Zu-
sammenarbeit von pflegenden Angehörigen und einem Palliative Care Team die 
Hieke Rosina & Knecht Nadine  
 44 
Vertrauensbasis bildet. Diese wird unter anderem von drei Faktoren beeinflusst: 
Flexibilität, Kontinuität und Miteinbezug der Familienmitglieder.  
Durch die regelmässigen Gespräche fühlten sich die Angehörigen ernst ge-
nommen und konnten sich jemandem anvertrauen. Die Angehörigen erlebten 
Entlastung und spürten, dass sie eine wichtige Rolle in dieser Situation einnah-
men. Die Flexibilität der Pflegenden beeinflusste die Angehörigen insofern, als 
diese wussten, dass die Pflegefachpersonen auf ihre Wünsche und Bedürfnisse 
eingingen und entsprechende Änderungen jederzeit möglich waren. 
4.3.2 Studie 8: Benzein et al., 2008  
Die Studie von Benzein et al. (2008) ist als Pflegeintervention ausgearbeitet worden, 
die aus einer Serie von drei Gesprächen über Hoffnung und Leid mit Ehepaaren be-
stand, von denen eine Person an fortgeschrittenem Krebs litt. Drei Wochen nach die-
sen Gesprächen wurden die Ehepaare gebeten, in einem Interview über ihre Erfah-
rungen bezüglich dieser Konversationen zu berichten. Die Autorinnen der Studie ga-
ben den vier Kategorien, welche den Ergebnisteil umfassen, den übergeordneten 
Titel „In einer vertrauensvollen Beziehung sein“.  
1. Eine heilende Erfahrung 
Die Gespräche wurden von allen Ehepaaren als positiv erachtet. Sie wurden als Hei-
lungspotential für den Einzelnen, die Partnerschaft und die ganze Familie angese-
hen. So beschreibt beispielsweise ein Angehöriger die heilende Erfahrung der Ge-
spräche als Medizin. Die Gespräche trugen zu Veränderungen im Alltag der Familien 
bei, obwohl die Sicht des Leidens und der Hoffnung nicht unbedingt verändert wurde. 
Die Konversationen bedeuteten für die Befragten teilweise harte Arbeit und emotio-
nale Belastung, wurden aber trotzdem als eine Art Erholung betrachtet.  
2. Eine Gelegenheit, sich selbst zu entlasten  
Während den Gesprächen wurde den Teilnehmenden bewusst, dass es belastende 
Situationen und Umstände in ihrem Alltag gab, welche sie bis zu diesem Zeitpunkt 
nicht wahrgenommen hatten. Die eigene Geschichte zu erzählen bedeutete eine Er-
leichterung für die Betroffenen und wurde als positiv erlebt. Dies wird auch im Inter-
view von Benzein et al. (2008, S. 442) ersichtlich: „We can feel both of us that it was 
as if a weight had been lifted from our shoulders even if we perhaps did not suffer 
from that, still it is good to be rid of it.“ 
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Die Gespräche haben den Beteiligten geholfen, die Sichtweise auf ihre Situation zu 
ändern, was die Alltagsgestaltung und den Umgang mit der Krankheit positiv beein-
flusste. 
3. Eine Art zu lernen 
Das gegenseitige Zuhören und Erzählen wurde von den Ehepaaren geschätzt, da 
zum einen beide Parteien aktiv in den Prozess miteinbezogen wurden und die Situa-
tionen aus verschiedenen Blickwinkeln betrachtet werden konnte und zum anderen 
Themen angesprochen wurden, die bis dahin nicht diskutiert worden waren. Zusätz-
lich führten die Gespräche dazu, dass die Ehepartner sich näherkamen und sich die 
Qualität ihrer Beziehung verbesserte.  
Alle Teilnehmer würden diese Gespräche weiterempfehlen und äusserten den 
Wunsch, dass der Fokus im Gesundheitswesen mehr auf solche Gespräche gerich-
tet werden sollte.  
4. Neue Strategien finden, wie man das tägliche Leben meistern kann 
Durch die Gespräche konnten alternative Denkweisen entwickelt werden und die 
Ehepaare lernten zu reflektieren. Zusätzlich wurden die Gespräche als Pause im All-
tag angesehen, in der sie die Möglichkeit hatten, über Dinge nachzudenken. Daraus 
entwickelten sich teilweise neue Möglichkeiten, um mit den alltäglichen Herausforde-
rungen umgehen zu können.  
 
Zusammenfassend kann gesagt werden, dass sich die Ehepaare dann öffneten, 
wenn eine Vertrauensbasis zwischen den Pflegenden und den Befragten vorhanden 
war und die Pflegenden als Dialogpartner angeschaut wurden und nicht als Leiter 
des Gesprächs. Alle Studienteilnehmer berichteten, dass sie aus den drei Gesprä-
chen neue Motivation für die Bewältigung des Alltags schöpfen konnten.  
4.3.3 Studie 9: Henriksson et al., 2012 
In der Studie von Henriksson et al. (2012) wird die Wirkung eines Selbsthilfegrup-
peprogrammes auf pflegende Familienmitglieder untersucht. Mithilfe eines Fragebo-
gens zu verschiedenen Themen (Vorbereitung, Kompetenz, Anerkennung, Hoffnung, 
Angst, Gesundheit und Symptome von Depression) versuchten die Forscher heraus-
zufinden, welche Auswirkungen das Selbsthilfegruppeprogramm auf die Interventi-
onsgruppe hat. Alle Familien wurden zusätzlich von einem Palliative Care Team be-
gleitet, da es sich bei den Patienten um Menschen mit lebenslimitierenden Erkran-
kungen handelte.  
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Bei den Familienmitgliedern der Interventionsgruppe konnte jedoch eine signifikante 
Veränderung durch das Selbsthilfegruppeprogramm in den Bereichen Vorbereitung 
(78 Prozent der Teilnehmer (TN)), Kompetenz (59 Prozent der TN) und Anerkennung 
(53 Prozent der TN) beobachtet werden.  
Es konnte ein signifikanter Unterschied zwischen der Interventions- und Vergleichs-
gruppe in den Bereichen Vorbereitung und Kompetenz festgestellt werden. Zudem 
lässt sich eine steigende Tendenz im Bereich Anerkennung erkennen, diese kann 
jedoch nicht als signifikant betrachtet werden. 
Es wurden weder in der Interventions- noch in der Vergleichsgruppe signifikante Un-
terschiede in Bezug auf die Themen Hoffnung, Angst, Depression und Gesundheit 
gefunden. 
4.3.4 Studie 10: Torp et al., 2008 
Die Studie von Torp et al. (2008) hat zum Ziel, ältere pflegende Angehörige, die ei-
nen erkrankten Partner (Demenz, Schlaganfall) zu Hause pflegen, zu unterstützen. 
Die Intervention dieser Studie basiert auf dem Computerprogramm „Information and 
Communication technology“ (ICT), welches spezifisch für ältere pflegende Angehöri-
ge ohne Computerkenntnisse entwickelt wurde. Es ermöglichte den Studienteilneh-
mern, sich über das Krankheitsbild, verschiedene Sozialeinrichtungen und Pflegein-
terventionen zu informieren. Des Weiteren konnten die Teilnehmenden in einem On-
lineforum ihre Erfahrungen mit anderen pflegenden Angehörigen austauschen. Eben-
falls standen ihnen erfahrene Pflegefachpersonen telefonisch zur Verfügung, welche 
bei allfälligen Problemen weiterhalfen. Eine weitere Intervention war das mehrmalige 
Treffen in einer Fokusgruppe, in der sich die pflegenden Angehörigen über das 
Computerprogramm sowie ihre persönlichen Erfahrungen austauschen konnten. 
Die Ergebnisse zeigen, dass das Computerprogramm von rund der Hälfte der Stu-
dienteilnehmer mehrmals täglich benutzt wurde. Sie berichteten, dass sie mit den 
Funktionen und dem Programm gut zurechtkamen und auch alle Bereiche (Onlinefo-
rum, Informationsprogramm, Videotelefon und Internet) nutzten. Die Auswertung der 
Fragebögen, welche nach der Durchführung der Intervention ausgefüllt wurden, 
zeigt, dass das Bedürfnis nach Informationen über das Krankheitsbild wenig themati-
siert wurde. Des Weiteren wird berichtet, dass sich die pflegenden Angehörigen bes-
ser auf die Zukunft vorbereitet fühlten. Die Treffen in den Fokusgruppen wurden 
ebenfalls als positiv erachtet, da diese eine weitere Austauschplattform boten und die 
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Angehörigen dadurch noch weitere Informationen und Erfahrungen von anderen 
sammeln konnten.  
Die Auswertung des Fragebogens zeigte eine signifikante positive Veränderung in 
den Themen „Kontakt zu anderen Familien und Freunden“ sowie „soziale Unterstüt-
zung von anderen Personen“ auf. Das Bedürfnis, sich mit jemandem austauschen zu 
können, der sich in einer ähnlichen Situation befindet, wurde von den Teilnehmenden 
häufig genannt. 
Die Resultate dieser Studie zeigen nach der Intervention bei den Teilnehmern keinen 
signifikanten Unterschied in Bezug auf Stress und die mentale Gesundheit auf. 
5 Diskussion 
Pflegende Angehörige spielen in der Betreuung von ALS-Patienten, welche zu Hau-
se wohnen, eine zentrale Rolle. Um die Angehörigen in der Bewältigung ihres Alltags 
unterstützen zu können, ist es wichtig, dass die Bedürfnisse der pflegenden Angehö-
rigen erkannt werden. Denn nur anhand dieser Bedürfnisse können geeignete Inter-
ventionen erarbeitet werden. Diese sollen die Angehörigen im Umgang mit der Er-
krankung ihres Geliebten unterstützen, ihre Ressourcen stärken und mögliche Hilfe-
stellungen bieten.  
In diesem Kapitel vergleichen die Autorinnen die Resultate mit weiterführender Lite-
ratur, setzen sich kritisch mit den Studienergebnissen auseinander, nennen die Limi-
tationen der vorliegenden Arbeit, gehen auf die Fragestellung ein und nehmen Bezug 
zur Praxis. 
5.1 Kritische Gegenüberstellung der Ergebnisse 
Die qualitativen Hauptstudien sind nach dem Modell Trustworthiness von Lincoln und 
Guba (1985) gewürdigt worden. Es setzt sich aus den vier Komponenten Glaubwür-
digkeit, Übertragbarkeit, Zuverlässigkeit und Bestätigbarkeit zusammen.  
Die drei Gütekriterien Objektivität, Reliabilität und Validität von Bartholomeyczik, Lin-
hart, Mayer und Mayer (2008) dienten zur Beurteilung der quantitativen Studien. 
Anhand der 6S Pyramide von DiCenso, Baylay und Haynes (2009) wird das Evidenz-
level bestimmt. 
Hieke Rosina & Knecht Nadine  
 48 
5.1.1 Kritische Würdigung der Studien zu den Bedürfnissen 
In diesem Kapitel wird jede Studie kritisch hinterfragt und es werden jeweils Aussa-
gen zur Güte gemacht. 
 
Studie 1: Williams et al., 2008 
Die Zuverlässigkeit in Bezug auf die Nachvollziehbarkeit dieser Studie ist aufgrund 
der Intransparenz im Methodenteil nicht gewährleistet. Die Charakteristika der Stu-
dienteilnehmer sind nicht beschrieben und mögliche Ausschlusskriterien sind für den 
Leser nicht ersichtlich. Des Weiteren sind die Qualifikationen der Forscher nicht be-
kannt und es wird nicht aufgezeigt, wer und wie viele Personen in die Interviews in-
volviert waren. Die Triangulation der Daten spricht hingegen für die Glaubwürdigkeit 
der Daten. Ein weiterer positiver Punkt dieser Studie ist die Beschreibung der Daten-
analyse. Sie ist detailliert und nachvollziehbar dargestellt. Die verwendeten Analy-
seinstrumente sind sinnvoll und das Cluster Mapping ermöglicht eine übersichtliche 
Darstellung der Daten. Somit können Aussagen zu den Zusammenhängen zwischen 
den einzelnen Bedürfnissen gemacht werden. Die Verwendung des SF-8-
Fragebogens ist sinnvoll, da es sich dabei um ein standardisiertes, reliables und vali-
des Messinstrument handelt. Ein weiterer negativer Punkt dieser Studie ist die gerin-
ge Stichprobengrösse. Somit ist die Repräsentativität und Generalisierbarkeit der 
Ergebnisse eingeschränkt und mit Vorsicht zu betrachten. Die Vergleiche der Ergeb-
nisse im Diskussionsteil lassen die Glaubwürdigkeit und somit auch die Repräsenta-
tivität der Daten aber steigen. 
 
Studie 2: Ozanne et al., 2011 
Viele der Gütekriterien dieser Studie wurden erfüllt. Positiv aufgefallen ist, dass das 
Forschungsziel und die Forschungsfragen klar formuliert sind, ethische Überlegun-
gen im Voraus gemacht wurden und die Datenanalyse unabhängig von der zweiten 
Autorin der Studie nochmals Schritt für Schritt durchgegangen wurde. Zusätzlich ste-
hen alle Interviewdaten zur Verfügung. Der Ergebnisteil ist in klare und verständliche 
Kategorien unterteilt und mit entsprechenden Zitaten der interviewten Personen ver-
sehen. Im Diskussionsteil werden viele der gemachten Aussagen mit weiterer Litera-
tur untermauert. Die Autorinnen zeigen darüber hinaus die Limitationen dieser Studie 
auf und stellen sich die Frage, inwieweit die Ergebnisse dieser Studie verallgemei-
nert werden können. Zudem werden im Diskussionsteil Empfehlungen für die Praxis 
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gegeben und die zu Beginn gestellten Forschungsfragen konnten beantwortet wer-
den. Eine Übertragung der Ergebnisse wird durch die sorgfältige Ausarbeitung der 
Studie ermöglicht. 
Das Member-Checking, welches zum Gütekriterium Glaubwürdigkeit gehört, wurde 
nicht durchgeführt. Trotzdem kann das Kriterium der Glaubwürdigkeit, unter anderem 
durch das Zitieren der Teilnehmenden im Ergebnisteil, als erfüllt betrachtet werden. 
 
Studie 3: Bolmsjö et al., 2001 
Die Stichprobe, Datenerhebung und die Datenanalyse wurden in dieser Studie aus-
führlich, detailliert und gut nachvollziehbar beschrieben. Die Entscheidungspfade im 
Methodenteil werden klar aufgezeigt, wodurch die Vorgehensweise transparent wird. 
Die Forscher haben zur Erarbeitung der Einleitung und des Methodenteils verschie-
dene Literatur beigezogen. Der zusammengestellte Fragebogen wurde vor der Da-
tenerhebung mit Experten diskutiert, was die Qualität des Messinstruments erhöht. 
Der Ergebnisteil beantwortet die Forschungsfragen und ist strukturiert dargestellt und 
mit Zitaten der Studienteilnehmenden ergänzt. In der Diskussion werden die erzielten 
Ergebnisse kritisch hinterfragt und Limitationen aufgezeigt.  
Die geringe Stichprobengrösse wird als Schwachpunkt dieser Studie betrachtet. 
Deshalb gelten die erhaltenen Ergebnisse nur als bedingt generalisierbar und reprä-
sentativ. Ein weiterer negativer Punkt ist, dass keine Rückschlüsse auf die Autoren 
bezüglich Qualifikationen und Erfahrungen gezogen werden können. 
 
Studie 4: Ng et al., 2011 
Positiv aufgefallen ist, dass die Übertragbarkeit auf andere Länder ausführlich disku-
tiert und auch mit Literatur belegt wurde. Weiter nennen die Autoren Limitationen 
ihrer eigenen Studie, woraus man schliessen kann, dass sie ihre Forschungsarbeit 
kritisch hinterfragt haben. Des Weiteren wurde das Datenmaterial archiviert, um es 
für andere zugänglich zu machen. Dies steigert die Glaubwürdigkeit der Studie zu-
sätzlich. 
Kritikpunkte der Studie bestehen darin, dass der Methodenteil nur teilweise transpa-
rent ist und man zum Beispiel nicht erkennen kann, wie die Interviewdaten konkret 
analysiert wurden. Auch sind die Ergebnisse nicht sehr ausführlich beschreiben und 
beziehen sich nicht mehr auf die zu Beginn erstellten Themengruppen. In der Studie 
wird erwähnt, dass die Hälfte der Teilnehmer zu Hause oder im behandelnden Spital 
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interviewt wurde und das Interview bei der anderen Hälfte telefonisch durchgeführt 
wurde. Hierbei ist fraglich, ob man durch die Telefongespräche die gleiche Daten-
menge an relevanten Informationen erhält, wie wenn man von Angesicht zu Ange-
sicht miteinander spricht. Denn bei einem Interview, bei dem man sein Gegenüber 
sieht, können vielleicht durch Sympathien mehr Informationen generiert werden als 
bei einem Telefongespräch. Auch das Umgekehrte könnte natürlich der Fall sein. 
Trotz der aufgeführten Kritikpunkte enthält die Studie wichtige Ergebnisse, die zur 
Beantwortung der Fragestellung dieser Arbeit beitragen.  
 
Studie 5: Bolmsjö et al., 2003 
Viele der Gütekriterien dieser Studie wurden erfüllt. Positiv aufgefallen ist, dass das 
Forschungsziel und die Forschungsfragen klar formuliert sind, ethische Überlegun-
gen im Voraus gemacht wurden und die Datenanalyse von der zweiten Autorin un-
abhängig nochmals Schritt für Schritt durchgegangen wurde. Der Ergebnisteil ist in 
klare und verständliche Kategorien unterteilt und mit entsprechenden Zitaten der in-
terviewten Personen versehen. Im Diskussionsteil werden viele Aussagen mit weite-
rer Literatur untermauert, was die Glaubwürdigkeit der Studie erhöht. Zudem werden 
im Diskussionsteil Limitationen und Empfehlungen für die Praxis beschrieben. Des 
Weiteren setzen sich die Autorinnen kritisch mit der Frage nach der Generalisierung 
und Übertragbarkeit der Ergebnisse auseinander.  
Gütekriterien, die nicht oder nur teilweise erfüllt wurden, waren zum einen, dass die 
Herkunft der Studienteilnehmer nicht bekannt war, und zum anderen, dass nicht alle 
Schritte der Datenanalyse transparent dargestellt wurden. Zudem fehlen Angaben 
zur Qualifikation der Forschenden. 
 
Studie 6: Ferullo et al., 2009 
Die Stärke dieser Studie liegt im Methodenteil. Die Messinstrumente sind passend 
gewählt, um das Forschungsziel zu erreichen. Der T-Student-Test eignet sich zur 
Auswertung der intervallskalierten Likertskala und um Zusammenhänge zwischen 
den einzelnen Variablen herzustellen. Die drei Gütekriterien Objektivität, Reliabilität 
und Validität sind in dieser Studie erfüllt.  
Die Studie weist jedoch auch Schwachpunkte auf. So ist beispielsweise die Stichpro-
bengrösse für einen quantitativen Forschungsansatz relativ klein. Wenn die Teilneh-
merzahl aber mit dem Ort der erhobenen Daten (Ligurien) und mit dem seltenen 
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Krankheitsbild ALS in Relation gesetzt wird, können die Daten trotz der kleinen 
Stichprobengrösse als repräsentativ betrachtet werden. Es werden keine anderen 
Studienergebnisse oder Fachliteratur im Diskussionsteil beigezogen, was die Glaub-
würdigkeit der Daten verringert. Des Weiteren werden keine Limitationen der Studie 
beschrieben und der Diskussionsteil ist im Allgemeinen kurz gehalten. Der Praxis-
transfer wird nicht explizit beschrieben, jedoch kann aus den Ergebnissen die Imple-
mentierung in die Praxis abgeleitet werden. 
5.1.2 Kritische Würdigung der Studien zu den Interventionen 
In diesem Kapitel werden die vier Interventionsstudien kritisch hinterfragt und es 
werden jeweils Aussagen zur Güte gemacht. 
 
Studie 7: Holmberg, 2006 
Da es sich bei dieser Studie um eine Fallstudie handelt, ist das Evidenzlevel dem-
entsprechend tief und die Ergebnisse müssen mit Vorsicht betrachtet werden. Positiv 
aufgefallen ist an der Studie, dass Hintergrundinformationen zur Autorin gegeben 
wurden sowie dass die Studie von einer Ethikkommission genehmigt und das Setting 
ausführlich beschrieben wurde. 
Ein Schwachpunkt dieser Fallstudie bestand darin, dass das Analyseverfahren nicht 
detailliert aufgezeigt wurde, es wurde also nicht auf das Vorgehen und die verschie-
denen erwähnten Konzepte eingegangen. Der Methodenteil und der Diskussionsteil 
sind nicht getrennt beschrieben und es werden keine Angaben zur Glaubwürdigkeit 
gemacht. Zudem ist es schwierig, eine konkrete Übertragung auf andere Situationen 
zu machen, da es sich um einen individuellen Fall handelt. Es werden nur wenige 
Grenzen der Studie genannt, obwohl viele zu erkennen sind. Eine weitere Limitation 
zeigt sich darin, dass die Autorin der Studie gleichzeitig auch eine der betroffenen 
pflegenden Angehörigen war und alle Informationen von ihr stammen. Jedoch wird 
diese Schwierigkeit auch in der Studie aufgezeigt. 
Trotzdem entschieden sich die Autorinnen für diese Fallstudie, da es sich um Infor-
mationen aus erster Hand handelt, man einen eindrücklichen Einblick in eine indivi-
duelle palliative Situation erhält und viele Interventionsansätze aufgezeigt werden. 
Diese müssen jedoch individuell an die Situation angepasst werden.
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Studie 8: Benzein et al., 2008 
Die Stärke dieser Studie liegt in der Ausarbeitung des Methodenteils. Die notwendi-
gen Informationen zum Setting, der Stichprobe, dem Ablauf der Datenerhebung und 
der Datenanalyse sind, abgesehen von den Ausschlusskriterien, beschrieben und 
transparent dargestellt. Dadurch, dass immer zwei Forscherinnen an den drei Kon-
versationen beteiligt waren, werden die Glaubwürdigkeit und die Qualität der erhobe-
nen Daten erhöht. Das mehrmalige, unabhängige Durchlesen der Daten durch die 
beiden Forscherinnen spricht ebenfalls für eine gute Qualität.  
Die Schwäche dieser Studie liegt in der geringen Stichprobengrösse und der Rekru-
tierung der Teilnehmer aus einem einzigen Spital. Somit sind die Übertragbarkeit und 
die Repräsentativität der Ergebnisse eingeschränkt. Des Weiteren muss bei der Ge-
neralisierung der Ergebnisse auf kulturelle Unterschiede geachtet werden. Trotz der 
beschriebenen Limitationen zeigen die erzielten Ergebnisse auf, dass ein grosses 
Bedürfnis nach gesundheitsfördernden Gesprächen besteht. Der Diskussionsteil hin-
terfragt und beschreibt die erzielten Ergebnissen kritisch. Mithilfe geeigneter For-
schungsliteratur werden die Ergebnisse ergänzt und beschrieben, was für eine hohe 
Glaubwürdigkeit der Daten spricht. 
 
Studie 9: Henriksson et al., 2012 
Die Studienteilnehmer wurden aus verschiedenen Institutionen ausgewählt und 
kommen vorwiegend aus dem ambulanten Bereich. Zudem handelt es sich um eine 
grosse Anzahl Studienteilnehmer, was zum einen die Repräsentativität der Ergebnis-
se steigert und zum anderen die Glaubwürdigkeit erhöht. Das Beiziehen einer Ver-
gleichsgruppe zur Untersuchung der Intervention steigert die Glaubwürdigkeit zusätz-
lich. Die verwendeten Messinstrumente sind valide und reliabel und werden im Me-
thodenteil ausführlich beschrieben, was die Objektivität der Messinstrumente erhöht. 
Schwachpunkte dieser Studie bestehen darin, dass beispielsweise die Drop-Outs 
und das Signifikanzniveau beschrieben, jedoch nicht begründet werden. Zudem wer-
den im Diskussionsteil keine Implikationen für die Praxis gemacht.  
 
Studie 10: Torp et al., 2008 
Die Stärke bei den qualitativen Daten liegt darin, dass verschiedene standardisierte 
und validierte Erhebungsinstrumente benutzt wurden. Die grosse Kongruenz zwi-
schen den qualitativen und quantitativen Daten zeigt, dass die genutzten Messin-
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strumente (qualitative wie auch quantitative) valide Informationen liefern. Das Ge-
samtstudiendesign ist umfassend ausgearbeitet worden und für den Leser nachvoll-
ziehbar. Die Studienteilnehmenden gaben eine mündliche Verifizierung der Daten 
und erhielten zudem noch eine schriftliche Zusammenfassung, was sich positiv auf 
die Validität der Daten auswirkt.  
Die Schwäche dieser Studie liegt darin, dass aufgrund der Finanzeinschränkungen 
nur ein kleines Pilotprojekt realisierbar war. Eine weitere Limitation dieser Studie ist, 
dass es sich nicht um eine randomisierte kontrollierte Studie handelt. Die Stichpro-
bengrösse ist für ein quantitatives Design zu klein und demnach sind die Daten vor-
sichtig zu interpretieren. 
5.2 Vergleich der Ergebnisse mit weiterführender Literatur 
Die Bedürfnisse, die durch die Hauptstudien sichtbar gemacht wurden, zeigen, dass 
viele unterschiedliche Bedürfnisse bestehen und diese acht Kategorien (Tab.11) zu-
geordnet werden können. Aus den Studien von Bolmsjö et al. (2001) und Ng et al. 
(2011) geht hervor, dass sich die Bedürfnisse von ALS-Patienten und ihren Angehö-
rigen in verschiedenen Bereichen unterscheiden, es lassen sich jedoch auch Ähn-
lichkeiten erkennen. Auch laut Preusse-Bleuler et al. (2012) zeigen sechs internatio-
nale Studien, dass sich die Bedürfnisse von Patienten und deren Angehörigen in vie-
len Bereichen überschneiden. Die spezifischen Bedürfnisse der Angehörigen lassen 
sich in fünf Kategorien (Tab.11) unterteilen. 
 
Tabelle 11  
Einteilung der acht Hauptbedürfnisse in die fünf Kategorien von Preusse-Bleuler et 
al. (2012) 
Fünf Kategorien von Preusse-
Bleuler et al. (2012) 
Acht Kategorien aus den Bedürfnisstudien 
der vorliegenden Arbeit 
Information und Kommunikation  - Informationen über ALS 
- kompetentes Gesundheitspersonal 
Praktische Unterstützung bei 
Pflege und Haushalt 
- externe Unterstützung 
- solide Zusammenarbeit mit Fachpersonen 
- kompetentes Gesundheitspersonal 
emotionale Unterstützung - kompetentes Gesundheitspersonal 
- Copingstrategien kennen 
- Vertrauensperson 
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Unterstützung in Bezug auf die 
eigene Gesundheit und das 
Wohlbefinden 
- im Hier und Jetzt leben 
- Vertrauensperson 
- Zeit für sich 
Unterstützung in finanziellen Fra-
gen 
 
 
In der Tab.11 wird ersichtlich, dass sich die acht Hauptbedürfnisse den fünf Katego-
rien nach Preusse-Bleuler (2012) zuordnen lassen. Lediglich der Kategorie „Unter-
stützung in finanziellen Fragen“ kann keines der acht Hauptbedürfnisse zugeteilt 
werden. Da das Bedürfnis nach finanzieller Unterstützung nur in der Studie von Willi-
ams et al. (2008) beschrieben wird, haben die Autorinnen keine Kategorie dafür er-
stellt.  
In einer Untersuchung der Krebsliga Schweiz (Navarra, Eichenberger, Fluri, Hopf, 
Navarra und Twisselmann, 2005) wurde festgestellt, dass Angehörige ähnliche Be-
dürfnisse wie die erkrankten Personen aufweisen. Die Angehörigen äussern jedoch 
zusätzlich das Bedürfnis nach „Zeit für sich“ und wünschen sich, dass ihre tägliche 
Arbeit wahrgenommen und anerkannt wird. Die Studien von Bolmsjö et al. (2003), 
Ozanne et al. (2011) und Williams et al. (2008) zeigen ebenfalls, dass das Bedürfnis 
nach „Zeit für sich“ besteht. Auch die Anerkennung der geleisteten Arbeit der Ange-
hörigen wird beispielsweise in der Studie von Williams et al. (2008) thematisiert.  
Eine zusätzliche Belastung der Angehörigen ist, dass sie darunter leiden, dass eine 
ihnen nahestehende Person schwer erkrankt ist und sie mit dem bevorstehenden 
Tod konfrontiert werden. Des Weiteren müssen sie eine neue Rolle im Familiensys-
tem einnehmen und Aufgaben erledigen, welche zuvor der Pflegebedürftige erledigt 
hatte (Navarra et al., 2005). Die genannten Punkte zeigen auf, dass die Bedürfnisse 
der erkrankten Personen und die der Angehörigen getrennt erfasst werden müssen 
und man nicht davon ausgehen kann, dass sie dieselben Bedürfnisse haben. Zu die-
sem Fazit sind auch Bolmsjö et al. (2003) gekommen. 
Da die pflegenden Angehörigen eine zentrale Rolle in der Betreuung eines ambulant 
behandelten Patienten einnehmen, muss spezifisch auf ihre Bedürfnisse eingegan-
gen werden und es müssen entsprechende Interventionen generiert werden, um sie 
bestmöglich zu unterstützen. Den Autorinnen dieser Arbeit ist bei der Datenbank-
recherche zu den Interventionsstudien aufgefallen, dass die Kommunikation ein oft 
genanntes Thema ist. Im Calgary Familien Interventionsmodell (CFIM) von Wright et 
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al. (2014) lässt sich erkennen, dass bei allen Interventionen (z. B. Aufzeigen und An-
erkennen der Stärken der Familie und der Individuen, Anbieten von Informationen 
etc.) die Grundlage zu deren Ausführung die Kommunikation ist. In der Studie von 
Holmberg (2006) ist ersichtlich, in welchen Situationen das Pflegefachpersonal wie 
kommuniziert hat und welche Auswirkungen ihr Kommunikationsverhalten (verbal 
und nonverbal) auf die Familienangehörigen hatte. Im CFIM von Wright et al. (2014) 
wird zusätzlich beschrieben, dass der Aufbau einer Vertrauensbasis die Grundvo-
raussetzung für eine Beziehung ist. Eine passende Intervention, um diese Vertrau-
ensbasis zu schaffen und zu stärken, ist das Aussprechen von Anerkennung und 
Wertschätzung. Das Bedürfnis nach einer Vertrauensperson wurde in fünf von sechs 
Bedürfnisstudien erwähnt, was die Wichtigkeit dieses Bedürfnisses unterstreicht. Ne-
ben der von Wright et al. (2014) beschriebenen Intervention zum Vertrauensaufbau 
kann dieser nach Petermann und Warschburger (1997) in drei Phasen erfolgen 
(Kap.5.5). 
 
Durch den Vergleich mit weiterer Literatur wird erkennbar, dass sich die Bedürfnisse 
von Angehörigen von ALS-Patienten mit den Bedürfnissen von Angehörigen anderer 
chronisch erkrankter Personen überschneiden. Daraus lässt sich schliessen, dass 
die in den Studien beschriebenen Interventionen, die nicht spezifisch auf das Krank-
heitsbild ALS ausgerichtet waren, auf ALS übertragbar sind. Dies führt zu einer höhe-
ren Glaubwürdigkeit der erhobenen Daten.  
5.3 Limitationen 
In diesem Kapitel werden die Grenzen dieser Arbeit aufgezeigt und mit den Überle-
gungen und Begründungen der Autorinnen ergänzt. 
Beim Zusammentragen der Ergebnisse bezüglich der Bedürfnisse der Angehörigen 
haben die Autorinnen festgestellt, dass seitens der pflegenden Angehörigen sehr 
viele Bedürfnisse bestehen. Es konnte jedoch nicht zu jeder der acht Hauptkatego-
rien eine entsprechende Intervention generiert werden, da dies den Umfang dieser 
Arbeit gesprengt hätte. 
Eine weitere Limitation dieser Arbeit ist die Auswahl der Hauptstudien zu den evi-
denzbasierten Interventionen. Die aus den Studien resultierenden Interventionen 
passen zu den Bedürfnissen der Angehörigen, jedoch stehen sie nicht spezifisch im 
Kontext mit dem Krankheitsbild ALS. Da keine Studien zu Interventionen gefunden 
werden konnten, die sich auf die Bedürfnisse bezogen und gleichzeitig die Kriterien 
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„ALS“ und „pflegende Angehörige“ miteingeschlossen hätten, musste die Suche aus-
geweitet werden (Kap.3.3). Mit dem Vergleich weiterführender Literatur (Kap.5.2) 
konnten die Gütekriterien „Übertragbarkeit“ und „Glaubwürdigkeit“ der Interventions-
studien grösstenteils als erfüllt betrachtet werden. 
Bei der Literaturrecherche ist den Autorinnen aufgefallen, dass sieben der zehn ver-
wendeten Studien in Skandinavien durchgeführt wurden. Daher ist zu erwarten, dass 
die kulturellen Aspekte die Ergebnisse der Studien beeinflussen. Zusätzlich kann 
nicht ausgeschlossen werden, dass die Durchführung der Studien in anderen Län-
dern zu weiteren und/oder unterschiedlichen Bedürfnissen geführt hätte. Trotzdem ist 
die Übertragbarkeit der Ergebnisse auf die Schweiz grösstenteils gewährleistet, da 
Skandinavien einerseits über ein mit demjenigen der Schweiz vergleichbares Ge-
sundheitssystem verfügt (Kirchgässner und Gerritzen, 2011) und andererseits die 
Ergebnisse, verglichen mit weiterer Literatur (Kap.5.2), in vielen Bereichen überein-
stimmen.  
Weiter wurde festgestellt, dass es sich bei zwei der Studien (Bolmsjö et al., 2001; 
Bolmsjö et al., 2003) um die gleichen Teilnehmer handelt. Dies kann die Ergebnisse 
verfälschen und eine erschwerte Interpretation der Daten bedeuten. Zudem könnte 
sich dadurch die Gewichtung der Bedürfnisse verschieben. Trotzdem haben die Au-
torinnen sich dafür entschieden, beide Studien in diese Arbeit zu integrieren, da zum 
einen ein unterschiedlicher Fokus der beiden Studien zu erkennen ist und zum ande-
ren die Auswahl an relevanten Studien aufgrund des seltenen Krankheitsbildes limi-
tiert ist. 
Alle verwendeten Studien wurden von den Autorinnen auf dem untersten Level der 
6S Pyramide (DiCenso et al., 2009) eingestuft, was eine zusätzliche Limitation dar-
stellt. Doch bei der Literaturrecherche konnten keine Studien gefunden werden, die 
ein höheres Evidenzlevel aufwiesen. Dies könnte einerseits mit dem seltenen Krank-
heitsbild zusammenhängen und andererseits mit der geringen Anzahl von durchge-
führten Forschungsarbeiten in diesem Bereich. 
5.4 Bezug zur Fragestellung 
Die zentrale Fragestellung dieser Arbeit lautet: Welche Bedürfnisse äussern Angehö-
rige in der Begleitung und Pflege eines ALS-Patienten im fortgeschrittenen Stadium 
und welche evidenzbasierten pflegerischen Interventionen können vom Pflegefach-
personal angewendet werden?  
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Diese Fragestellung kann zum einen anhand der sechs Studien zu den Bedürfnissen 
und zum anderen mit den vier verwendeten Studien zu passenden evidenzbasierten 
Interventionen beantwortet werden. Die Aussagekraft der Ergebnisse zur Beantwor-
tung der Fragestellung würde mit weiteren Studien und zusätzlicher Literatur gestärkt 
werden.  
Bei der Recherche nach den Bedürfnissen von pflegenden Angehörigen von ALS-
Patienten zeigte sich, dass viele Bedürfnisse mehrmals in verschiedenen Studien 
geäussert wurden. Dies ermöglichte den Autorinnen, acht Hauptkategorien zu den 
meist beschriebenen Bedürfnissen zu erstellen.  
Das beschriebene „fortgeschrittene Stadium“ in der Fragestellung konnte nur inso-
fern berücksichtigt werden, als die ersten sechs Monate nach der Diagnosestellung 
ausgeschlossen wurden. Anhand der Hauptbedürfnisse lässt sich jedoch nicht er-
kennen, zu welchem Zeitpunkt die Bedürfnisse der Angehörigen auftreten. Daher 
müssen sie individuell evaluiert werden, da beispielsweise das Bedürfnis nach „Zeit 
für sich“ bei den Einen zu einem früheren und bei den Anderen zu einem späteren 
Zeitpunkt auftauchen kann. Dies ist einerseits vom Krankheitsverlauf abhängig, an-
dererseits von den individuellen Ressourcen und der Resilienz der einzelnen Perso-
nen.  
Im zweiten Teil der Arbeit wurden evidenzbasierte und pflegerische Interventionen zu 
den Bedürfnissen generiert. Die vier verwendeten Studien stellen eine Auswahl an 
Interventionen dar, wobei diese nicht jedes der acht Hauptbedürfnisse abdecken 
konnten. Die bearbeiteten Studien zeigen für das Pflegefachpersonal wichtige Ansät-
ze zur Erarbeitung von pflegerischen Interventionen auf. Teilweise lassen diese sich 
auch auf andere Professionen übertragen. Demnach bezieht sich die zentrale Frage-
stellung bezüglich der „evidenzbasierten pflegerischen Interventionen“ nicht nur auf 
das Pflegefachpersonal. 
Im Kap.5.5 wird der Zusammenhang zwischen den Bedürfnissen und den Interven-
tionen genauer erläutert und es wird aufgezeigt, wie die erarbeiteten Studienergeb-
nisse in den Alltag implementiert werden können.  
5.5 Praxistransfer 
Das Bedürfnis nach einer Vertrauensperson wurde in fünf von sechs Bedürfnisstu-
dien thematisiert und war somit das am häufigsten genannte Bedürfnis. Pflegende 
Angehörige wünschen sich während des Krankheitsverlaufs eine Person, der sie sich 
anvertrauen können und die das Krankheitsbild ALS ebenfalls kennt. Dieses Bedürf-
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nis lässt sich nicht nur auf das Krankheitsbild ALS und den damit verbundenen ge-
ringen Bekanntheitsgrad zurückführen, denn in anderen Studien (Holmberg, 2006 
und Benzein et al., 2008) konnte gezeigt werden, dass dieses Bedürfnis auch bei 
pflegenden Angehörigen von Krebspatienten einen hohen Stellenwert einnimmt. 
Für die Praxis bedeutet dies, dass eine grosse Notwendigkeit darin besteht, bereits 
zu Beginn der Zusammenarbeit auf einen gezielten Vertrauensaufbau zu achten, da 
dies die Grundvoraussetzung für eine vertrauensvolle Zusammenarbeit ist. Die Er-
gebnisse der Studie von Holmberg (2006) zeigen auf, dass der Vertrauensaufbau 
durch das Geben von gezieltem Feedback, das Miteinbeziehen von Angehörigen in 
die Pflege und das Übertragen von Kompetenzen und auch die Kontinuität in der Be-
treuung die pflegenden Angehörigen stärkt. Diese Interventionen sind ebenfalls Be-
standteile des Drei-Phasen-Modells nach Petermann et al. (1997) (Tab.12), welches 
zum gezielten Vertrauensaufbau beigezogen werden kann. Schliesslich kann das 
gewonnene Vertrauen auch als eine Bereicherung für das Gesundheitspersonal be-
trachtet werden. Denn Untersuchungen (Petermann et al., 1997) zeigten, dass die 
Compliance* durch vorhandenes Vertrauen zwischen den beteiligten Akteuren zu 
den besten Behandlungserfolgen führte. Eine zweite wirkungsvolle Intervention zum 
Vertrauensaufbau wurde in der Studie von Benzein et al. (2008) aufgezeigt. Die pfle-
genden Angehörigen hatten in den Gesprächen über Hoffnung und Leid die Möglich-
keit, ihre Krankheitsgeschichte zu erzählen. Die Pflegefachperson nahm dabei die 
Rolle der Zuhörerin ein und schenkte den beteiligten Personen Zeit, damit diese ihre 
Situation als pflegende Angehörige beschreiben konnten. Durch diese Gespräche 
fand ein Vertrauensaufbau statt, wobei sich die Angehörigen verstanden fühlten und 
sich öffneten. Auch Preusse-Bleuler et al. (2012) raten den Pflegefachpersonen, die 
beteiligten Angehörigen dazu aufzufordern, ihre Krankheitsgeschichte zu erzählen. 
Dadurch wird das Vertrauen in die Pflegefachpersonen gestärkt und zudem kann es 
zur Verarbeitung des Erlebten beitragen. Zusätzlich können durch das aktive Zuhö-
ren der Pflegefachperson verschiedene Ressourcen wiederentdeckt werden. 
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Tabelle 12  
Das Drei-Phasen-Modell des Vertrauensaufbaus nach Petermann et al. (1997) 
Phasen Bedeutung 
1. Phase:  
Herstellen einer 
vertrauensvollen 
Kommunikation 
- Aufmerksamkeit schenken und Verständnis zeigen 
- Wertungsfreies Zuhören und gezieltes Zuwenden durch Ein-
fühlungsvermögen  
- In die Ängste und Befürchtungen des Patienten/Angehörigen 
einfühlen 
2. Phase:  
Abbau bedrohli-
cher Handlungen 
- Eigenes Handeln durch eindeutige, konsequente und für den 
Partner berechenbare Handlungszüge durchschaubar ma-
chen, z. B. genaue Informationen über die Therapie geben 
und falsche Erwartungen abbauen 
- Durch Rückmeldungen dem Partner eine Orientierung über 
sein Verhalten geben 
3. Phase: 
Gezielter Auf-
bau/Verstärkung 
von Vertrauen 
- Anspruchsvolle, aber bewältigbare Aufgaben in die Kompe-
tenz des Partners übertragen 
- Wachsende Erfolge bei der Bewältigung von Anforderungen 
fördern das Selbstvertrauen  
- Die Selbstwirksamkeitserwartung als Voraussetzung für wei-
teres Vertrauen 
- Wertschätzendes Verhalten zeigen 
- In kritischen Situationen unterstützen und vermitteln 
 
Das am zweithäufigsten genannte Bedürfnis war das Bedürfnis nach mehr Informati-
onen zum Krankheitsbild ALS. Einerseits kann dies mit dem geringen Bekanntheits-
grad der Krankheit und andererseits mit der unbekannten Ätiologie von ALS erklärt 
werden. Gerade weil es sich um eine seltene Krankheit handelt, ist es von Bedeu-
tung, dass das Gesundheitspersonal bestehende Fragen klärt und den Angehörigen 
Informationen zur Verfügung stellt (z. B. Broschüren) oder an Fachstellen verweisen 
kann. An dieses Bedürfnis knüpft die Studie von Torp et al. (2008) an. Das Verwen-
den eines Computerprogramms über mehrere Monate sowie das Treffen in Fokus-
gruppen verringerte das Bedürfnis nach Information. So zeigten die Ergebnisse der 
Studie, dass dieses Bedürfnis nach dem Einsatz dieser Hilfsmittel weniger themati-
siert wurde. Die Autorinnen sehen in der Kombination des Computerprogramms und 
des persönlichen Austauschs in Fokusgruppen eine zukunftsorientierte Lösung, ge-
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rade in Bezug auf den Mangel an Pflegefachkräften. Das Einsparen von Gesund-
heitspersonal durch den Einsatz von Fokusgruppen, welche von einer Pflegefach-
person geleitet werden, kommt zusätzlich der demografischen Entwicklung14 entge-
gen. Die negativen Seiten bestehen aus Sicht der Autorinnen in den hohen Kosten. 
Denn einerseits muss ein Computerprogramm für ein seltenes Krankheitsbild entwi-
ckelt werden und andererseits müssen die pflegenden Angehörigen über einen 
Computer verfügen. Diese Faktoren hemmen die Entwicklung und Implementierung 
eines solchen Programms.  
Ein einfach konzipiertes Computerprogramm, wie das in der Studie von Torp et al. 
(2008) beschriebene, kommt auch dem Bedürfnis nach externer Unterstützung ent-
gegen. Da die pflegenden Angehörigen in der Pflege eines chronisch Kranken als 
„Experten“ betrachtet werden, können sie sich durch den Austausch in den Fokus-
gruppen mit anderen pflegenden Angehörigen zusätzlich unterstützen. Die Ergebnis-
se der Studie von Henriksson et al. (2012) zeigen auf, dass auch Selbsthilfegruppen 
in der Erlangung von Kompetenzen unterstützend sind. Solche Gruppen können 
ebenfalls eine Bereicherung beim Kennenlernen von Copingstrategien sein und de-
cken somit ein weiteres der acht Hauptbedürfnisse ab. In der Studie von Holmberg 
(2006) wird aufgezeigt, dass eine Person, die alle externen Dienste koordiniert, eine 
grosse Entlastung für die Familie darstellt. Dadurch steht den pflegenden Angehöri-
gen mehr Zeit für sich selbst und für die Betreuung des Patienten zur Verfügung. 
Ein weiteres Hauptbedürfnis von den pflegenden Angehörigen ist eine verbesserte 
Zusammenarbeit mit dem Gesundheitspersonal. Sie wünschen sich eine ehrliche 
und offene Kommunikation und einen empathischen Umgang. Hierbei ist erneut das 
Vertrauen eine Grundvoraussetzung für eine funktionierende Zusammenarbeit der 
verschiedenen Akteure (Benzein et al., 2008 und Holmberg, 2006). Ebenso können 
Gespräche mit Personen des Gesundheitspersonals die Copingstrategien stärken. 
Die Gespräche selbst können als Copingstrategie betrachtet werden und/oder dazu 
dienen, geeignete Copingstrategien zu finden. Auch das Aussprechen von Anerken-
nung und Wertschätzung gibt den Familien Mut, Schwierigkeiten zu bewältigen 
(Preusse-Bleuler et al., 2012).  
Interventionen zum Bedürfnis nach „Zeit für sich“ werden in den Studien von Benzein 
et al. (2008) und Holmberg (2006) thematisiert. Sie zeigen auf, dass das bewusste 
Einplanen von Pausen den Angehörigen eine Auszeit ermöglicht, in der sie Kraft 
                                            
14
 Es wird erwartet, dass sich die Anzahl der Personen über 67 Jahren in Norwegen sowie in den an-
deren Teilen von Europa in den nächsten 30 Jahren verdoppelt (Torp et al., 2008). 
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schöpfen und ihren Bedürfnissen nachgehen können. Auch Wright et al. (2014) emp-
fehlen dem Pflegefachpersonal, die Angehörigen zu ermutigen, sich eine Erholungs-
pause zu gönnen. Denn laut Wright et al. (2014, S. 172) „gönnen pflegende Angehö-
rige sich nicht die Pausen, die sie eigentlich brauchen. Sie entwickeln Schuldgefühle, 
wenn sie Abstand von der Betreuerrolle brauchen oder wollen.“  
Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die Interventionen der vier Interventi-
onsstudien Lösungsansätze für sechs der acht Hauptbedürfnisse darstellen. Für die 
Bedürfnisse „Im Hier und Jetzt leben“ und „kompetentes Gesundheitspersonal“ konn-
ten mit den verwendeten Studien keine Lösungsansätze gefunden werden. Das Be-
dürfnis nach einem kompetenten Gesundheitspersonal steht möglicherweise in en-
gem Zusammenhang mit dem seltenen Krankheitsbild und dem daraus folgenden 
mangelnden spezifischen Fachwissen des Gesundheitspersonals. Eine Möglichkeit, 
diesem Bedürfnis zu begegnen, besteht darin, das Gesundheitspersonal dafür zu 
sensibilisieren, dass chronische Erkrankungen wie ALS einen unvorhersehbaren 
Verlauf aufweisen. Die verschiedenen Phasen (Corbin et al., 2010), die die ALS-
Patienten und deren Angehörigen durchlaufen, sind sehr individuell. Dies erfordert 
vom Gesundheitspersonal, dass dieses auf die verschiedenen Phasen eingehen 
kann und imstande ist, die jeweiligen Bedürfnisse, die sich von Person zu Person 
unterscheiden, zu evaluieren und darauf zu reagieren. Daraus lässt sich zusätzlich 
schliessen, dass es teilweise unterschiedliche Interventionen zu gleichen Bedürfnis-
sen braucht, um individuell auf die Person und die Phase zu reagieren. 
6 Schlussfolgerung  
Aus dieser Arbeit geht hervor, wie komplex das Krankheitsbild und die Symptomatik 
der ALS ist und welche Auswirkungen diese Erkrankung auf das Familiensystem hat. 
Die Bedürfnisse von pflegenden Angehörigen von ALS-Patienten lassen sich in acht 
Hauptgruppen unterteilen. Anhand der vier Interventionsstudien wurden wirkungsvol-
le Massnahmen gezeigt, die eingesetzt werden können, um den Bedürfnissen von 
pflegenden Angehörigen gerecht zu werden. Sie sollen als Lösungsansätze betrach-
tet werden, die je nach Person und Situation unterschiedlich angewendet und ange-
passt werden müssen. 
Die Autorinnen sehen neben den Chancen dieser Interventionen auch Schwierigkei-
ten in deren Umsetzung. Zum einen fehlt aufgrund des Mangels an Gesundheits-
fachpersonen dem Fachpersonal die Zeit, um ausführliche Gespräche mit den Fami-
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lienmitgliedern zu führen und es mangelt auch an spezifischem Fachwissen zum 
Krankheitsbild ALS. Zum anderen fallen hohe Kosten bei der Schulung vom Ge-
sundheitspersonal und bei der Beschaffung und der Organisation von Infrastrukturen 
(bspw. Computer und Räumlichkeiten für Selbsthilfegruppen) an. Ein weiterer Ge-
danke der Autorinnen ist, dass die Forschung vermutlich mehr Zeit und Geld in ande-
re Erkrankungen investiert, die eine höhere Prävalenz als ALS vorweisen und bei 
denen eine Heilung möglich ist. 
7 Zukunftsaussichten 
In Zukunft wird der ambulante Bereich an Bedeutung zunehmen, da einerseits die 
Patienten möglichst lange in ihrem gewohnten Umfeld leben möchten, andererseits 
die Lebenserwartung der Bevölkerung stetig steigt (Spitex Verband Schweiz, 2010). 
Die demografische, gesellschaftliche und sozialpolitische Entwicklung führt zu an-
spruchsvolleren und wachsenden Pflegeaufgaben im ambulanten Bereich. Diese 
Veränderungen zeigen deutlich, dass die pflegenden Angehörigen eine wichtige 
Ressource in der ambulanten Pflege darstellen und darstellen werden. Laut Spitex 
Verband Schweiz (2010) wird der Bedarf an den heute meist fehlenden Entlas-
tungsmöglichkeiten für die pflegenden Angehörigen weiter wachsen und ebenso das 
Bedürfnis nach Informationen. Die bestehenden und zunehmenden Schwierigkeiten 
im ambulanten Pflegebereich zeigen die Relevanz der Bedürfnisabklärung von pfle-
genden Angehörigen auf. Es müssen geeignete Unterstützungsmöglichkeiten aus-
gearbeitet werden, die die pflegenden Angehörigen stärken und entlasten. 
Die vorliegende Arbeit zeigt wichtige Bedürfnisse von Angehörigen auf, die sich 
mehrheitlich auch auf andere chronische Krankheiten übertragen lassen. Dennoch 
kann keine hundertprozentige Generalisierung der Ergebnisse gemacht werden, da 
noch zu wenig evidenzbasiertes Wissen in dieser Thematik besteht. Auch Perrig-
Chiello (2012) erklärt, dass die Erforschung der Situation der pflegenden Angehöri-
gen immer noch im Gange sei und es sich dabei um eine komplexe Forschungsbau-
stelle handle, die wichtige Einsichten erbracht hat, gleichzeitig aber auch viele Inkon-
sistenzen und Unklarheiten birgt.
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Anhang 
Glossar 
B  
Babinski-Zeichen: 
Das positive (= pathologische) Babinski-Zeichen wird laut Füessl & Middeke (2010) 
folgendermassen beschrieben: „Beim Bestreichen der lateralen Fusssohle mit dem 
Daumennagel oder einem Stift kommt es zu einer tonischen Extension der Grossze-
he und Plantarflexion der Kleinzehe mit Spreizphänomen.“ 
 
Bulbär: 
Bulbär stammt vom lateinischen „bulbus rhachiticus“, was so viel wie „verlängertes 
Mark“ (Medulla oblongata) bedeutet. Eine Bulbärparalyse bezeichnet eine Schädi-
gung der motorischen Hirnnervenkerne in der Medulla oblongata mit entsprechenden 
Ausfällen wie z.B. Schluck- und Sprechstörungen (Kietzmann, 2015 und Füessl et 
al., 2010).  
 
C 
Compliance: 
Als Compliance wird laut Schewior et al. (2012) die Bereitschaft eines Patienten zur 
Mitarbeit an diagnostischen bzw. therapeutischen Massnahmen bezeichnet, die Zu-
verlässigkeit verlangt. Sie beschreibt die Übereinstimmung zwischen dem Handeln 
des Patienten und dem vorgegebenen Therapieplan.  
 
F 
Faszikulationen: 
Zierz und Jerusalem (2003) definieren Faszikulationen folgendermassen: 
„Als Faszikulationen bezeichnet man kurze, spontane Kontraktionen der Muskelfa-
sern einer motorischen Einheit. Sie treten meistens wiederholt und arrhythmisch auf 
und sind an vielen Stellen des Körpers mit blossem Auge als kurze Bewegung der 
darüber liegenden Haut sichtbar.“  
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E 
El Escorial Kriterien: 
Die „El Escorial Kriterien“ sind standardisierte Diagnosekriterien der ALS. Dieses In-
strument beurteilt vier Körperregionen getrennt: Hirnstamm (bulbär), zervikal (obere 
Extremitäten), thorakal (Rumpf) und lumbosakral (untere Extremitäten). Diese Krite-
rien sind laut Kollewe et al. (2009) für die klinische Praxis weniger relevant als für 
den Einschluss von Patienten für wissenschaftliche Untersuchungen. 
 
M 
Motorneurone: 
Grün et al. (2011) versteht unter Motoneuron „Nervenzellen, die für die willkürliche 
Bewegungssteuerung der Skelettmuskulatur zuständig sind.“ 
Die Motoneurone sind laut Grün et al. (2011) fol-
gendermassen aufgebaut:  
„Vom 1. (oberen) Motoneuron, das in der mo-
torischen Hirnrinde (Kortex) liegt, ziehen A-
xone bis in das 2. (untere) Motoneuron im 
Hirnstamm und in die Vorderhornzellen des 
Rückenmarks. Diese Ausläufer des 1. Mo-
toneurons werden als Pyramidenbahn be-
zeichnet. Die Fortsätze des 2. Motoneurons 
wiederum ziehen bis zu den Muskeln.“  
Bei ALS sind die Motoneurone im Gehirn sowie im 
Rückenmark geschädigt, was zur Schädigung der 
Skelettmuskulatur führt. 
 
P 
Pyramidenbahnzeichen:  
Füessl et al. (2010) definieren Pyramidenbahnzeichen als „pathologische Reflexe, 
die beim gesunden Erwachsenen nicht auslösbar sind.“ Sie treten bei einer Schädi-
gung der Pyramidenbahn auf. 
Abbildung 3. 1. und 2. Mo-
toneuron (Medizinfo, 2015). 
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Anhang A: Studienzusammenfassung und -beurteilung im EMED-Format 
In den folgenden zehn Kapiteln werden alle Studien zusammengefasst und kritisch gewürdigt. Zusätzlich wird die Güte der Studien 
eingeschätzt und das Evidenzlevel bestimmt. 
Studie 1: Williams et al., 2008 
Referenz: M.T. Williams, J.P. Donnelly, T. Holmlund & M. Battaglia (2008). ALS: Family caregiver needs and quality of life. 
Zusammenfassung der Studie:  
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Die Krankheit ALS stellt für die 
Erkrankten sowie für ihre Angehöri-
gen und Pflegenden eine Heraus-
forderung dar. Der Umgang mit der 
Krankheit und das ständige Anpas-
sen an Veränderungen können eine 
grosse Belastung für die pflegenden 
Angehörigen sein und zu Depressi-
onen bei den Angehörigen führen. 
 
Forschungsbedarf: 
Der Forschungsbedarf wird damit 
begründet, dass es evidenzbasierte 
Hilfestellungen braucht, um die 
Familien bestmöglich unterstützen 
zu können. 
 
Ziel/Zweck:  
Das Ziel und der Zweck dieser 
Studie ist es, die Bedürfnisse von 
pflegenden Angehörigen aufzude-
cken und diese Bedürfnisse mit der 
Lebensqualität der Angehörigen in 
Verbindung zu setzen.  
Ein Modell, welches die spezifi-
schen Bedürfnisse von pflegenden 
Angehörigen aufzeigt, soll dazu 
erarbeitet werden. Anhand dieses 
Modells kann das Gesundheitsper-
Design: 
Es handelt sich in dieser Studie um einen qualitativen und quantitati-
ven
15
 Forschungsansatz.  
 
Stichprobe: 
Die Familienangehörigen von an ALS erkrankten Personen wurden 
von zwei neurologischen Kliniken rekrutiert, wobei es sich bei einer um 
eine multidisziplinäre ALS-Klinik handelt. Die beiden Neurologen 
haben potenzielle pflegende Angehörige ausgewählt und ihnen eine 
Einladung zur Teilnahme geschickt.  
Über 18 Monate verteilt wurden 23 pflegende Angehörige eingeladen, 
von denen 19 Personen zur Teilnahme zugestimmt haben.  
Gründe für Absage waren: einige konnten die Diagnose noch nicht 
akzeptieren, zwei änderten ihre Meinung während der Teilnahme, 
einer wurde beatmet, ein anderer benutzte NIV und zwei ALS-
Patienten waren dement. 
 
Datenerhebung und -aufbereitung: 
Die Daten wurden einmal erhoben. Diese Datenerhebung fand in zwei 
Phasen statt:  
Phase 1: 
- Es wurden Informationen zu folgenden Punkten gesammelt: Alter, 
Zivilstand, Anzahl Jahre verheiratet, Beziehung zur an ALS er-
krankten Person, Wohnsituation und erste ALS -Symptome. 
- Interviews mit offenen Fragen zu den persönlichen Bedürfnissen 
der pflegenden Angehörigen, die seit der Diagnosestellung aufge-
treten sind, werden durchgeführt.  
Phase 2: 
Die Ergebnisse der Befragung nach 
den Bedürfnissen werden grafisch 
einerseits in einem „concept map“ mit 
vier Stadien dargestellt und anderer-
seits findet man die 109 Bedürfnisse 
(in Zitatform) in einer Tabelle aufgelis-
tet.  
Die Daten des SF-8 sind in einer 
Tabelle erfasst.  
 
Ergebnisse Interviews: 
Die 109 im Interview erwähnten Be-
dürfnisse wurden grafisch mit Hilfe der 
MDS Analyse dargestellt. So wird 
ersichtlich, welche Bedürfnisse häufig 
zusammen aussortiert und erwähnt 
wurden.  
Mit Hilfe der HCA (basierend auf 
Ward’s Algorithmus) konnten Bedürf-
nisse thematisch geordnet und grup-
piert werden.  
Die Bedürfnisse wurden schliesslich in 
vier Stadien eingeteilt: 
1. Frühe Bewältigung und Anpas-
sung 
2. Aufrechterhaltung/Pflege (= 
Pflegende Angehörige möchten 
so viel Kontrolle wie möglich im 
Alltag haben) 
Signifikante Ergebnisse: 
Diese Studie liefert eine spezifische Zu-
sammenstellung der Bedürfnisse von pfle-
genden Angehörigen von ALS-Patienten. 
Beim Fortschreiten der Erkrankung haben 
die pflegenden Angehörigen immer weniger 
Zeit, um sich physisch, psychisch und emo-
tional an die Veränderungen des Patienten 
anzupassen. Das Thema „Unterkunft“ wurde 
bis anhin noch nicht mit den pflegenden 
Angehörigen besprochen. Diese neue Er-
kenntnis trägt zur Forschungsarbeit betref-
fend Lebensqualität und Pflege bei.  
 
Vergleich mit anderen Studien: 
Die Erkenntnisse aus dieser Studie sind 
ähnlich wie diejenigen einer bereits vorhan-
denen qualitativen Studie. Die in dieser 
Studie ausgearbeiteten vier Stadien sind gut 
vergleichbar mit denjenigen aus der anderen 
Studie. 
Ein Vergleich mit einer weiteren Studie zeigt 
ebenfalls ähnliche Ergebnisse. Dort handelte 
es sich um pflegende Angehörige, die ein 
Familienmitglied pflegten, welches an einer 
chronisch, neurologischen Erkrankungen wie 
Parkinson oder Multiple Sklerose litt.  
 
 
                                            
15
 Alle rot gekennzeichneten Stellen beziehen sich auf die quantitativen Anteile der Studie. 
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sonal auf die Angehörigen zuge-
schnittene Interventionen bereitstel-
len. 
 
- Beinhaltet das Aussortieren und die Einstufung der erwähnten 
Bedürfnisse. Daran nahmen 12 Personen teil. Personen, die an 
der Phase zwei nicht mehr teilnahmen, begründeten dies mit der 
zunehmenden Erkrankung oder dem Tod des an ALS erkrankten 
Patienten.  
- Aussortieren: Alle Teilnehmer wurden aufgefordert, die 109 Be-
dürfnisse, welche auf einzelne Karten geschrieben wurden, zu 
sortieren, so wie es für sie Sinn macht.  
- Einstufung: Jeder Teilnehmer wurde danach aufgefordert die 109 
Bedürfnisse auf einer Skala von 1-5 nach ihrer Wichtigkeit einzu-
stufen. (1 = am wenigsten wichtig, 5 = am wichtigsten) 
- Jeder Teilnehmer füllte den Fragebogen SF-8 (Kurzform von SF-
36) aus, welcher sich auf die gesundheitsbezogene Lebensquali-
tät bezog. 
 
Analyseverfahren: 
Interviews: 
Das Erzählte wurde detailliert notiert. Die erste Liste mit 213 erwähn-
ten Bedürfnissen wurde auf 109 Bedürfnisse reduziert, indem doppelt 
erwähnte oder sehr eigenartige Bedürfnisse herausgestrichen wurden. 
 
Bei der MDS-Analyse werden die aussortierten Bedürfnisse in einer 
zweidimensionalen Grafik so angeordnet, dass über die Abstände 
zwischen den einzelnen Objekten (Bedürfnisse) eine Aussage über 
den Zusammenhang der einzelnen Objekte gemacht werden kann. 
Das heisst, dass Stichwörter, die in der Grafik räumlich näher beiei-
nander liegen, ähnlicher sind, weil sie häufiger zusammen aussortiert 
wurden.  
Die MDS-Darstellung erfolgt schrittweise und gilt als abgeschlossen, 
wenn der Anpassungstest nicht mehr durchzuführen ist. In der aktuel-
len Studie kam es zu einem akzeptablen Ergebnis bei einem Wert von 
0.36 nach neun Wiederholungen. 
 
Fragebögen SF-8: 
Die Auswertung des Fragebogens SF-8 zeigt Ergebnisse im Bereich 
der mentalen und physischen Gesundheit auf. Diese wurden in Bezug 
auf die Charakteristika der Angehörige sowie die Einstufung der Wich-
tigkeit der Bedürfnisse geprüft. 
„The Concept System“ (Version 4.0) war das Mittel der Wahl zur Aus-
wertung und zur grafischen Darstellung der Daten (concept mapping). 
„The Concept System“ verwendet MDS (= Multidimensional Scaling) 
und HCA (Hierarchical Cluster Analysis) für die grafische Darstellung. 
Die Analysen wurden ausgeführt mit Hilfe von SPSS für Windows 
(Version 12.0, SPSS, Chicago, IL). 
Das Datenniveau wird nicht explizit beschrieben; da es sich aber um 
einen Fragebogen mit mehreren Antwortoptionen (Rangordnung) 
handelt, werden die Variablen dem ordinalen Datenniveau zugeordnet.  
Aufgrund der geringen Stichprobengrösse wurde die Signifikanz mit 
3. Übergang zum Endstadium  
4. Bewältigung von Veränderungen 
und Verlust 
Die Grenzen der Stadien eins und vier 
überschneiden sich. Dies ist auf die 
ständigen Anpassungen zurückzufüh-
ren, die vom Fortschreiten der Krank-
heit und der Veränderung der Symp-
tome und Bedürfnisse der Familienan-
gehörigen abhängig sind. 
 
Beispiele von Bedürfnissen: 
Ein möglichst normales Leben führen, 
möglichst normal behandelt werden, 
Bedürfnis, dass die Kinder die Krank-
heit akzeptieren (Stadium 1) 
 
Dinge im Leben langsam angehen, ein 
Feedback vom Patienten erhalten, 
dass die Angehörigen eine gute Arbeit 
machen, aktiv bleiben, Hobbys ausfüh-
ren, dass andere die Krankheit verste-
hen. (Stadium 2) 
 
Bedürfnis nach einem Hospiz, profes-
sionelle Pflege/Unterstützung zu 
Hause, andere Familienmitglieder 
involvieren. Mit einem Arzt sprechen 
(Stadium 3) 
 
Religion: Mit den Kindern über den 
bevorstehenden Tod sprechen. Be-
dürfnis nach einer Pause und einem 
friedlichen Schlaf. Wissen über finan-
zielle Unterstützung. (Stadium 4) 
 
Ergebnisse des SF-8 Fragebogens: 
Statistisch signifikant sind die Ergeb-
nisse beim Thema „Unterkunft“. Die 
Mittelwertdifferenz bei der Skala „men-
tale Gesundheit“ zeigte bei denjeni-
gen, wo der Patient Zuhause lebte, im 
Vergleich zu denen, bei denen der 
Patient sonst irgendwo lebte, 10 Punk-
te und in der „physischen Gesundheit“ 
5 Punkte. So ist die Lebensqualität 
signifikant tiefer bei denen, die mit 
dem Patienten unter einem Dach 
Limitationen: 
Da es sich in dieser Studie um eine kleine 
Anzahl an Studienteilnehmer handelt, ist 
dies eine klare Limitation. Eine grössere 
Teilnehmeranzahl hätte möglicherweise zu 
einer grösseren Vielfalt an Ergebnissen 
geführt. Des Weiteren war die die Studie in 
Bezug auf demografische Charakteristika 
und Hintergrund der Teilnehmer einge-
schränkt.  
Aufgrund der vorhandenen Einschränkungen 
braucht es mehr Forschung über einen 
längeren Zeitraum (Längsschnittstudie) in 
diesem Bereich, basierend auf den Erkennt-
nissen und den Limitationen dieser Studien. 
 
Zukünftige Forschung: 
Bei dieser Studie wurde das „Concept Map-
ping“ verwendet, welches im Forschungsbe-
reich der Neurologie wenig verwendet wird. 
Mit dieser Methodik konnten einerseits die 
Bedürfnisse der Angehörigen aufgezeigt 
werden und andererseits ist ersichtlich 
geworden, wie sich die Bedürfnisse über die 
Zeit verändern können, wenn die Krankheit 
fortschreitet.  
Trotz der vorhandenen Limitationen bilden 
die Ergebnisse eine gute Basis für weitere 
Forschungsarbeiten, wobei das Concept 
Mapping als eine sinnvolle Methodik in der 
qualitativen und quantitativen Forschung 
eingesetzt werden kann.  
 
Implikationen für die Praxis: 
Die Ergebnisse zeigen Bedürfnisse auf, mit 
denen auch Personen des Gesundheitsper-
sonals konfrontiert werden können. Durch 
gezielte und zugeschnittene Interventionen 
könnten die Bedürfnisse befriedigt und somit 
der Stress, den diese Familien erleben, 
reduziert werden.  
Wenn auf die Bedürfnisse der pflegenden 
Angehörigen eingegangen wird, kann dies 
die Lebensqualität erhöhen und die Famili-
enmitglieder stärken. 
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dem nicht parametrischen Mann-Whitney U-Test (StatXact, Version 4) 
berechnet.  
 
Ethik: 
Das Studienprotokoll wurde von „the Social and Behavioral Sciences 
IRB“ von der Universität in Buffalo durchgeschaut und bewilligt. Die 
Teilnehmer erhielten im Brief neben der Einladung auch noch eine 
Beschreibung über die Rechte als Studienteilnehmer. 
lebten.  
Die Einstufung der Wichtigkeit der 
Bedürfnisse zeigte nur einen geringen 
Zusammenhang mit der Lebensquali-
tät. Eine Ausnahme bildete Stadium 2 
in Bezug auf die mentale Gesundheit. 
Dort wurde eine hohe Punktzahl bei 
„mentale Gesundheit“ stark mit einer 
tieferen Einschätzung der Wichtigkeit 
der Bedürfnisse bei „Aufrechterhaltung 
= Stadium 2“ assoziiert. 
 
 
Würdigung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Das familiäre Netzwerk stellt in der 
Pflege von chronisch kranken Per-
sonen eine wichtige Ressource dar. 
Wenn die Bedürfnisse von den 
pflegenden Angehörigen bekannt 
sind, kann das Gesundheitsperso-
nal mit geeigneten Interventionen 
das familiäre Netzwerk unterstützen 
und stärken. Gerade auch bei ALS-
Patienten ist das ständige Anpas-
sen an Veränderungen eine Her-
ausforderung für die ganze Familie. 
Durch diese stark psychisch und 
physisch belastende Arbeit, die 
täglich von den pflegenden Angehö-
rigen verrichtet wird, ist die Signifi-
kanz und Relevanz für die Studie 
und auch das Pflegepersonal klar 
erkennbar. Das Phänomen wird nur 
knapp und kurz beschrieben, da die 
Einleitung kurz gehalten ist.  
Das Ziel dieser Studie wird in der 
Einleitung klar ersichtlich, es wird 
aber keine explizite Fragestellung 
formuliert. Das Thema der Studie 
wird mit Fakten aus verschiedener 
Literatur eingeführt.  
 
Design: 
Das Ziel dieser Studie ist es, die Bedürfnisse und die Lebensqualität 
der pflegenden Angehörigen zu ermitteln. Der qualitative Forschungs-
ansatz mit den geführten Interviews ist ein sinnvoller Ansatz für die 
Erarbeitung der Bedürfnisse und um Informationen zur Person zu 
erhalten. Somit hat der Forscher ebenfalls die Möglichkeit, Rückfragen 
zu stellen, falls etwas nicht klar ist.  
Die Erfragung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität findet im 
Rahmen einer schriftlichen Umfrage statt. Da es bereits Fragebögen 
zu dieser Thematik gibt, erscheint es als sinnvoll, diesen quantitativen 
Forschungsansatz miteinzubeziehen.  
 
Stichprobe: 
Für ein qualitatives Design ist die Anzahl der Studienteilnehmer hoch 
genug. Da es sich in dieser Studie aber um einen qualitativen und 
quantitativen Forschungsansatz handelt, ist die Stichprobe eher klein, 
was auch als Kritikpunkt bei den Limitationen erwähnt wird.  
Es wird keine Vergleichsgruppe in der Studie beigezogen wie es in 
anderen quantitativen Forschungsdesigns der Fall ist. Bei dieser Stu-
die macht es aber auch keinen Sinn, da der quantitative Teil der Studie 
darin bestand, einen Fragebogen auszufüllen. Die Drop-outs werden 
angegeben und begründet. 
Die Teilnehmer wurden nur von zwei Kliniken rekrutiert, was ein Grund 
für die geringe Stichprobengrösse sein kann. Des Weiteren handelt es 
sich um ein seltenes Krankheitsbild. Die Repräsentativität der Ergeb-
nisse ist deshalb in Frage zu stellen.  
Aus der Studie wird für den Leser nicht ersichtlich, um was für Stu-
dienteilnehmer es sich tatsächlich handelt und was die Ein- und Aus-
schlusskriterien für den Neurologen waren. Es werden keine genauen 
Angaben über Alter, Geschlecht und Beziehung zur erkrankten Person 
Die Ergebnisse spiegeln die Reichhal-
tigkeit der Bedürfnisse gut wider. Es 
konnten 109 Bedürfnisse aufgelistet 
werden, die aufgrund zwölffacher 
Einstufung und Sortierung in vier 
Stadien eingeteilt werden konnten. Die 
Ergebnisse sind präzis und verständ-
lich für den Leser. 
Die Ergebnisse beleuchten und erklä-
ren das Phänomen umfangreich. Die 
Einteilung der Bedürfnisse in die vier 
Stadien zeigt klar auf, dass sich die 
Bedürfnisse über die Zeit ändern 
können, abhängig vom Stadium, in 
dem sich der Patient befindet. Der 
Grund für das Überlappen der Stadien 
eins und vier wird in der Studie be-
schrieben und erläutert.  
Die Ergebnisse dieser Studie werden 
mit Ergebnissen anderer Studien 
verglichen und es wird ersichtlich, 
dass andere Studien ähnliche Ergeb-
nisse erzielten. Dies steigert die 
Glaubwürdigkeit der Studie.  
 
Die verwendete grafische Darstellung 
der Ergebnisse des SF-8 Fragebogens 
ist übersichtlich, präzise und vollstän-
dig. Sie bieten eine Ergänzung zum 
Text. 
Das Forschungsziel dieser Studie wird klar 
erreicht. Es werden sehr viele Ergebnisse 
generiert. Durch das Concept mapping 
werden sie auch in Relation zu anderen 
Bedürfnissen gesetzt und durch die Daten-
analyse wird schliesslich eine Gruppierung 
der Bedürfnisse ermöglicht.  
Die Resultate werden mit anderen Studien 
verglichen, was gezeigt hat, dass die Ergeb-
nisse sehr ähnlich sind.. 
In der Diskussion werden ebenfalls die 
Stärken und Schwächen (Limitationen) 
dieser Studie diskutiert und die daraus 
resultierenden Konsequenzen beschrieben. 
Es wird nicht ausführlich beschrieben, was 
für einen Nutzen diese Studie für das Pfle-
gepersonal hat. Jedoch wird beschrieben, 
dass im Gesundheitswesen anhand dieser 
vorhandenen und nun aufgedeckten Bedürf-
nisse Interventionen entwickelt werden 
müssen, um das familiäre Netzwerk zu 
stärken und bestmöglich zu unterstützen. 
Somit sind die Ergebnisse für die Pflege 
relevant und es kann auf ihnen aufgebaut 
werden.  
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gemacht. Die an ALS erkrankte Person wird ebenfalls nicht genauer 
beschrieben. So kann der Leser keine Rückschlüsse auf das Alter, 
Geschlecht, Stadium der Erkrankung ziehen und es ist nicht erkenn-
bar, wo die erkrankte Person lebt. Deshalb ist es schwierig zu beurtei-
len, ob die Studienteilnehmer als „Informanten“ geeignet sind. 
Es ist anzunehmen, dass die Studie in den USA durchgeführt wurde, 
genau beschrieben wird es aber nicht. Die Ergebnisse lassen sich 
aber dennoch auf die Schweiz oder die westliche Welt übertragen, da 
der Lebensstandard in diesen Gebieten ähnlich ist und somit die An-
gehörigen wahrscheinlich ähnliche Bedürfnisse haben. 
 
Datenerhebung: 
In der Studie wird nicht genau beschrieben, wo die Interviews durchge-
führt werden, ob sie gegengelesen werden und wie viele Personen 
beim Interview dabei sind. Bei den Interviews werden offene Fragen 
gestellt, worauf die Studienteilnehmer ihr Erleben, Verhalten und ihre 
Bedürfnisse offen äussern können. Der Interviewer hat somit auch die 
Möglichkeit, weiterführende Fragen zu stellen und Unklarheiten zu 
klären. Die Interviews werden auch nicht aufgenommen und transkri-
biert. Es werden detaillierte Notizen gemacht, die danach aufgelistet 
werden. 
Die Vorgehensweise der Datenerhebung wird in zwei Phasen geteilt 
und es wird genau beschrieben, was in den einzelnen Phasen ge-
macht wird. Dadurch wird die Vorgehensweise nachvollziehbar für den 
Leser. Wer jedoch die Daten erhebt und bei der Aussortierung der 
Bedürfnisse dabei ist, wird nicht explizit erklärt.  
Es ist ebenfalls nicht erkennbar für den Leser, aus welchen Fragen der 
Fragebogen besteht. Fest steht jedoch, dass er eine Kurzform des SF-
36 ist.  
 
Das methodische Vorgehen stimmt mit dem gewählten Forschungsan-
satz überein und ist auch sinnvoll gewählt. Das Messinstrument ist 
zuverlässig und valide. Es wird jedoch nicht genau begründet, weshalb 
sich die Forscher für dieses Messinstrument entschieden haben. Es 
wird genau beschrieben wie das Analyseinstrument aufgebaut ist, wie 
das Verfahren heisst und wie die Resultate anhand dieses Instruments 
generiert und grafisch dargestellt werden können. Dadurch ist die 
Datenanalyse präzise und glaubwürdig. 
 
Da die Stichprobengrösse in dieser Studie gering ist, , ist das statisti-
sche Verfahren, der Einsatz des parametrischen Mann-Whitney U-
Tests, sinnvoll gewählt und angewendet. Der Test stimmt auch mit 
dem Datenniveau (ordinalskalierte Daten) überein. 
 
Die Selbstbestimmung bei den Teilnehmenden wird diskutiert und es 
wird beschrieben, dass sie über ihre Rechte informiert wurden. 
 
Es wird nicht auf alle Resultate des 
Fragebogens eingegangen. Das The-
ma „Unterkunft“ wird genauer betrach-
tet und analysiert, da es als signifikant 
betrachtet wird. Die Antworten der 
anderen Fragen werden nicht disku-
tiert. 
 
Auf ethische Fragen wird in dieser 
Studie nicht eingegangen. 
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Güte/Evidenzlage: 
Gesamteinschätzung entsprechend den Gütekriterien nach Lincoln und Guba (1985): 
Positives wird mit + und Negatives mit – gekennzeichnet 
 
+  Die Wahl des Designs, eine Mischung aus qualitativen und quantitativen Forschungsansätzen, erweist sich in dieser Studie als sinnvoll, um das Forschungs-
ziel zu erreichen. 
+ Im Ergebnisteil werden die Resultate des Interviews mit passenden Zitaten der interviewten Personen ergänzt, um die Resultate zu untermauern. Die Bedürf-
nisse werden grafisch dargestellt. Diese Analysemethode (Concept mapping) erlaubt es dem Leser, auch eine Aussage über die Zusammenhänge der einzel-
nen Bedürfnisse zu erkennen.  
+  Die Ergebnisse wurden mit anderen Studienergebnissen verglichen, welche ähnliche Ergebnisse erzielten. Dadurch steigt die Glaubwürdigkeit und Übertrag-
barkeit der Daten.  
+  Glaubwürdigkeit; Triangulation: Es findet eine Datentriangulation statt, das heisst, es fliessen verschiedene Datensorten (Interviews, Fragebogen) in die Studie 
mit ein. 
+  Objektivität: Der Fragebogen SF-8 ist ein bekanntes, validiertes Instrument zur Erfassung der Lebensqualität. Aufgrund der Verwendung dieses Fragebogens 
ist die Objektivität gewährleistet. Das Analyseverfahren wird ebenfalls genau beschrieben und lässt sich so auch von anderen Forschern wiederverwenden. 
Somit sind die Testinstrumente situationsunabhängig und standardisiert. Der Vergleich der Ergebnisse mit denjenigen aus anderen Studien und die Ähnlichkeit 
der erzielten Ergebnisse steigern die Objektivität der Daten.  
+  Reliabilität und Zuverlässigkeit: Da es sich in dieser Studie um einen bekannten, häufig eingesetzten standardisierten Fragebogen handelt, ist die Zuverlässig-
keit der Daten gewährleistet. Dadurch ist auch die Reproduzierbarkeit der Ergebnisse möglich. Diese beiden Faktoren steigern die Reliabilität und Zuverläs-
sigkeit der Daten.  
+  Wird die Validität nicht auf das Studiendesign (siehe letzter negative Punkt), sondern auf das standardisierte Messinstrument (Fragebogen SF-8) bezogen, ist 
die Validität gewährleistet, da es auch tatsächlich das misst, was es messen soll.  
 
+/- In der Studie wird beschrieben, dass das Forschungsprotokoll von „the Social and Behavioral Sciences IRB“ von der Universität in Buffalo durchgeschaut und 
bewilligt wurde. Ob es sich hierbei um eine Ethikkommission handelt ist nicht klar.  
 
-  Die Studienteilnehmerzahl ist klein und die Teilnehmer wurden nur aus zwei verschiedenen Kliniken rekrutiert. Dies schränkt die Repräsentativität der Daten 
und die Generalisierung der Daten ein. Diese Punkte werden aber auch unter Limitierung beschrieben. 
-  Ein grosser Schwachpunkt dieser Studie ist die Intransparenz beim Methodenteil. Die Vorgehensweise wird zwar klar beschrieben, doch ist es für den Leser 
nicht nachvollziehbar um was für Teilnehmer es sich handelt. Es wird beschrieben, dass Daten zu den Personen erhoben wurden, aber nicht, welche Art 
von Daten das tatsächlich waren. Dadurch wird die Zuverlässigkeit der Daten vermindert. 
-  Ob bei dieser Studie ein Audit-Trial stattgefunden hat, kann man nicht beurteilen. Es wird nicht beschrieben, ob der Forschungsprozess kritisch von einer 
Mentorin beurteilt wurde. Somit lässt sich keine positive Aussage zum Kriterium „Bestätigbarkeit“ machen. 
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-  Es wird nirgends erwähnt, wie viele Personen bei der Datenerhebung und Auswertung beteiligt sind und um was für Personen (Profession) es sich dabei 
handelt. Somit ist die Untersuchungstriangulation fragwürdig.  
-  Glaubwürdigkeit; Peer-Debriefing: Es findet keine Diskussion statt, bei der die Daten kritisch hinterfragt würden. Es wird erwähnt, dass genannte Bedürfnis-
se, welche als sehr sonderbar angesehen wurden, aus der Bedürfnisliste ausgeschlossen wurden. Es wird aber kein Beispiel dazu erwähnt. 
-  Glaubwürdigkeit; Member-Checking: Das Datenmaterial wird nicht mit den Probanden besprochen, um es auf Richtigkeit zu überprüfen. 
-  Aus der Studie ist nicht ersichtlich, welche Qualifikationen und Erfahrungen die Autoren mitbringen. Deshalb kann man sich als Leser kein Urteil über die 
Froschenden bilden. 
-  Reliabilität: Die Ergebnisse des Fragebogens werden tabellarisch aufgezeigt, es wird jedoch nur auf den einen Aspekt „Unterkunft“ eingegangen. Eine Er-
klärung gibt es dazu nicht, anzunehmen ist, dass die anderen Aspekte nicht signifikante Unterschiede lieferten. 
-  Das gewählte Forschungsdesign eignet sich gut für den qualitativen Teil der Studie. Für den quantitativen Teil der Studie ist die Stichprobengrösse von 19 
resp. 12 Personen jedoch zu klein. Dadurch können die Ergebnisse nicht generalisiert werden. Demnach ist die Validität nicht gewährleistet.  
 
Evidenzlage: 
Bei dieser Studie handelt es sich um eine primäre datenbasierte Forschungsarbeit, welche nach Di Censo auf dem untersten Level der 6S Pyramide eingestuft 
wird.  
Studie 2: Ozanne et al., 2011 
Referenz: A.O. Ozanne, U.H. Graneheim, L. Persson und S. Strang (2011). Factors that facilitate and hinder the manageability of living with amyotrophic lateral 
sclerosis in both patients and next of kin 
Zusammenfassung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
In dieser Studie werden Herausfor-
derungen aus Sicht des ALS-
Patienten und seiner Angehörigen 
aufgezeigt, welche die ALS-
Erkrankung mit sich bringt. 
Der Patient befindet sich in einem 
ständigen Wechsel von Hoffnung 
und Hoffnungslosigkeit und hat 
zudem mit zunehmendem Kontroll-
verlust über den eigenen Körper, 
Ungewissheit über die Zukunft und 
der Angst zu versagen zu kämpfen.  
Pflegende Angehörige müssen sich 
ebenfalls mit der Ungewissheit über 
die Zukunft, Ängsten, von anderen 
verurteilt zu werden, und Sorge um 
Design: 
Es handelt sich um eine qualitativ-deskriptive Studie mit halb-
strukturierten Interviews, in der ALS-Patienten und ihre Angehörigen 
nach ihren Erfahrungen befragt werden. 
 
Stichprobe: 
- 14 ALS-Erkrankte: 7 weibliche Patientinnen und 7 männliche 
Patienten im Alter zwischen 42 und 80 Jahren, welche zu Hause 
leben. Alle Patienten wurden in einem Spital in Südwestschwe-
den von einem ALS-Team behandelt. 
o Einschlusskriterien: Die Diagnose soll vor mind. sechs Monaten 
gestellt worden sein und der Patient soll an keiner weiteren töd-
lich verlaufenden Erkrankung leiden. Weiter muss eine gute 
Kommunikation für die Interviews gewährleistet sein.  
o Ausschlusskriterien: Patienten im terminalen Stadium der 
Erkrankung oder Patienten mit einer Ateminsuffizienz oder kogni-
Der Ergebnisteil wurde in vier The-
mengruppen eingeteilt: 
- Fluktuation zwischen der Akzep-
tanz und der Belastung 
- Fluktuation zwischen Unterstüt-
zung und ungleichen Bedürfnis-
sen 
- Fluktuation zwischen Präsenz und 
Ängsten  
- Um Unterstützung kämpfen ver-
sus Unterstützung nicht anneh-
men können 
Der Fokus liegt auch hier auf der 
Komponente „Bewältigbarkeit“ des 
SOC. 
In der Diskussion werden auf der einen Seite 
die Ergebnisse der Studie nochmals aufge-
führt, auf der anderen Seite werden auch die 
Limitationen der Studie aufgezeigt. Aufgrund 
der vielen Informationen fokussierten die 
Forschenden im Verlauf der Studie lediglich 
einen Aspekt des SOC, nämlich den Um-
gang mit der Krankheit. Die beiden anderen 
Aspekte werden in weiteren Studien be-
schrieben, da die Ergebnisse ansonsten zu 
oberflächlich ausfallen würden.  
 
Im Diskussionsteil der Studie werden immer 
wieder andere Studien zitiert, welche die 
Ergebnisse dieser Studie unterstreichen 
oder ähnliche Ergebnisse erhalten haben. 
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die eigene Gesundheit, auseinan-
dersetzen. 
 
Ziel: 
Das Ziel dieser Studie ist es, an-
hand einer Komponente des SOC 
(Sense of coherence, nach Antono-
vsky) nach dem Salutogenesemo-
dell diejenigen Faktoren, die das 
Leben mit ALS erleichtern oder 
erschweren, aus Sicht der Betroffe-
nen und Angehörigen aufzuzeigen.   
 
 
tiven Einschränkungen 
- 13 Angehörige, im Alter zwischen 38 und 87 Jahren, die entwe-
der mit dem Patienten verheiratet sind oder mit ihm zusammen-
leben (5 weibliche Angehörige und 8 männliche Angehörige), die 
vierzehnte Person lehnte die Teilnahme an dem Interview ab 
- Stichprobenziehung: non-probability sampling 
- Es gibt eine Studiengruppe, welche sich lediglich bezüglich Alter, 
Geschlecht, psychologischem Hintergrund und physischem Zu-
stand unterscheidet 
- Der Ausschluss einzelner Paare während der Studie wurde erläu-
tert 
- Rekrutierung: Die Studienteilnehmer haben bereits an einer 
vorherigen Studie (Olsson et al., 2010) teilgenommen, die von 
denselben Forschenden durchgeführt worden war. Sie wurden 
angefragt, auch an dieser Studie teilzunehmen.  
 
Datenerhebung: 
Die Datenerhebung erfolgte im Frühling 2007 mittels einmaliger Inter-
views mit jedem Einzelnen. Die Interviews dauerten durchschnittlich 48 
Minuten.  
Die theoretische Grundlage zur Erstellung der halbstrukturierten Inter-
views bildete das Konzept SOC, welches die drei Komponenten Ver-
stehbarkeit, Bewältigbarkeit und Sinnhaftigkeit beinhaltet. 
Die halbstrukturierten Einzelinterviews wurden von der ersten Autorin 
(Anneli Olsson) durchgeführt. Die Interviews wurden aufgenommen 
und es wurden zusätzlich Notizen gemacht, um die verbalen Aussagen 
zu unterstreichen. 
Der Fokus der Studie lag auf dem Umgang mit der Erkrankung (der 
Bewältigbarkeit). 
Die Daten wurden wörtlich von der ersten Autorin (Anneli Olsson) 
transkribiert. Kontrolliert wurden sie von der letzten Autorin (Susann 
Strang)  
 
Datenanalyse:  
Der transkribierte Text wurde nach Krippendorff bearbeitet. Dabei wird 
die schriftliche wie auch die mündliche Kommunikation systematisch 
analysiert. Die Unterschiede und Ähnlichkeiten zwischen und innerhalb 
der Texte, mit Fokus auf einzelne Themen und Zusammenhänge, 
werden nach Graneheim und Lundman analysiert. 
Die Interviewdaten wurden zuerst grob in inhaltliche Themenbereiche 
gegliedert: Verständnis der Krankheit, Umgang mit der Erkrankung 
und Bedeutung der Erkrankung. Da der Fokus der Studie auf dem 
Umgang mit der Erkrankung liegt, wurden die anderen beiden Themen 
ausgeschlossen. Das Thema „Umgang mit der Krankheit“ wurde dann 
erneut in 19 Unterthemen eingeteilt und nach weiteren Diskussionen 
und Reflexionen der Autoren wurden die 19 Unterthemen in 4 Haupt-
themen kategorisiert.  
Um die Qualität der Datenanalyse zu gewährleisten, werden die erho-
Annehmen der Krankheit und die 
damit verbundene Belastung 
Aus Sicht des Patienten: 
- Das Akzeptieren der Krankheit 
sowie „im Jetzt leben“ vermindern 
den Schmerz über die Krankheit 
und die Zukunft nachzudenken. 
- Sich auf die Gesundheit zu fokus-
sieren und ein aktives Leben zu 
führen ermöglicht die Bewältigung 
des Alltags. Aufgezwungene Pas-
sivität (durch die Symptome) führt 
zu Frustration, negativen Gedan-
ken und Abgrenzung/Isolation. 
- Veränderungen des Gesundheits-
zustandes sowie der Autonomie 
verändern das Selbstwertgefühl 
und die Aktivitäten des Patienten. 
Aus Sicht der Angehörigen: 
- Das Akzeptieren der Krankheit 
sowie das „im Jetzt leben“ ver-
mindern Gedanken bezüglich der 
Krankheit und der Zukunft. 
- Die Belastungen führen zu 
Schwankungen zwischen der 
Möglichkeit, Zeit für sich oder kei-
ne Zeit für sich selbst zu haben. 
- Furcht, Hass und der schlechte 
Gesundheitszustand der Angehö-
rigen vermindern die Fähigkeit, 
mit der Situation umgehen zu 
können.  
Unterstützung anbieten/annehmen 
und unterschiedliche Bedürfnisse der 
beteiligten Personen: 
Aus Sicht des Patienten: 
- Verständnis und Unterstützung 
stärken das Krankheits-
management, während Schuld 
und unterschiedliche Kommunika-
tionswünsche (z. B. unterschiedli-
che Gesprächsthemen) den Um-
gang mit der Krankheit erschwe-
ren. 
- Kinder können einerseits Kraft 
spenden im Umgang mit der Er-
krankung, andererseits machen 
sich die Betroffenen Sorgen um 
 
Relevanz für die Praxis: 
Es wird erklärt, was die Ergebnisse der 
Studie nun für das Pflegefachpersonal be-
deutet. 
Zum einen muss auf jede Person einzeln 
eingegangen werden, da jeder eine andere 
Sicht auf die Situation hat und sie auch 
unterschiedlich erlebt. Zum anderen ist es 
wichtig, Paare zu unterstützen, sich gegen-
seitig zu verstehen und zu unterstützen. 
Wichtig ist auch, dass das Pflegepersonal 
die Angehörigen ermutigt, Zeit für die eige-
nen Bedürfnisse zu finden und auch die 
Sicht anderer Familienmitglieder zu verste-
hen. 
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benen Daten in ihren einzelnen Abschnitten überprüft und kontrolliert. 
Dieser analytische Prozess sichert die Qualität der Datenanalyse und 
macht die Daten vertrauenswürdig.  
 
Ethik: 
Die Studie wurde vom schwedischen „Regional Ethics Review Board“ 
in Göteborg genehmigt. Die Studienteilnehmer erhielten mündliche 
und schriftliche Informationen zur Studie und mussten eine schriftliche 
Bewilligung einreichen. 
die Kinder aufgrund derer Ver-
letzbarkeit hinsichtlich der Situati-
on. 
 
Aus Sicht der Angehörigen: 
- Verständnis und Unterstützung 
stärken das Krankheitsmanage-
ment, während Schuld und unter-
schiedliche Kommunikationswün-
sche (z. B. unterschiedliche Ge-
sprächsthemen) den Umgang mit 
der Krankheit erschweren. 
- Kreativität erleichtert die Bemü-
hungen, den Alltag zu meistern 
Die Präsenz und Ängste: 
Aus Sicht des Patienten: 
- Die eigene Einstellung, sowie 
Sprachprobleme beeinflussen die 
Kommunikation mit anderen Per-
sonen. 
- Die Präsenz von anderen stärkt 
den Patienten, während die Ängs-
te vor anderen aufgrund der 
Krankheitssituation die Fähigkeit, 
mit der Krankheit umzugehen, er-
schweren. 
Aus Sicht der Angehörigen: 
- Die Präsenz stärkt die Beziehung, 
während fehlende Unterstützung 
und Ängste aufgrund von Vorur-
teilen die Handlungsfähigkeit ein-
schränken. 
Kampf um Unterstützung versus Un-
terstützung nicht akzeptieren: 
Aus Sicht des Patienten: 
- Unterstützung verbreitet ein Ge-
fühl von Sicherheit, während Stolz 
und Scham die Annahme von Hil-
fe/Unterstützung vermindern. 
- Fehlender Einblick in das Krank-
heitserleben und fehlendes Wis-
sen von hilfeanbietenden Perso-
nen reduzieren die Fähigkeit, mit 
der Krankheit umzugehen. 
 
Aus Sicht der Angehörigen: 
- Unterstützung verbreitet ein Ge-
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fühl von Sicherheit, während Stolz 
und Scham die Annahme von Hil-
fe/Unterstützung vermindern. 
- Hilfe von aussenstehenden Per-
son sowie Unterstützung bei der 
Kommunikation erleichtern den 
Alltag. 
Zitate aus den Interviews fliessen in 
den Ergebnisteil ein und machen die 
Resultate glaubwürdiger und verständ-
licher. 
 
Würdigung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Relevanz für die Pflege 
In der Studie wird aufgezeigt, wie 
sich das Familiengefüge bei einer 
Erkrankung eines Familienmitglie-
des verändert. Die familienzentrierte 
Pflege ist somit ein zentraler Aspekt 
in der Behandlung. Das Pflegefach-
personal muss imstande sein, 
verschiedene Copingstrategien der 
Betroffenen und deren Angehörigen 
zu erkennen und die Fähigkeit 
besitzen, sie darin zu bestärken und 
zu unterstützen.  
Es werden förderliche und hindern-
de Faktoren im Umgang mit der 
Erkrankung, aber auch das Zu-
sammenspiel, die Abhängigkeiten 
sowie Herausforderungen in der 
Beziehung des Patienten mit seinen 
pflegenden Angehörigen und umge-
kehrt beschrieben. Diese zu ken-
nen, ist für die Pflege von grosser 
Bedeutung, um entsprechend Hilfe-
stellungen zu leisten.  
 
Ziel:  
Das Ziel dieser Studie ist es, Fakto-
ren, die das Leben mit ALS erleich-
tern oder erschweren, aus Sicht der 
Betroffenen und Angehörigen auf-
zuzeigen.  
Design: 
Da es sich um eine qualitative Studie handelt und die Ergebnisse aus 
Erfahrungen der Betroffenen hergeleitet werden, ist die Methode der 
halb-strukturierten Interviews ein geeigneter Ansatz zur Beantwortung 
der Forschungsfrage. 
 
Stichprobe: 
Für die Studienteilnahme wurden Patienten rekrutiert, die laut den „El 
Escorial Kriterien“ an ALS erkrankt sind und die von einem ALS/MND-
Team im Südwesten von Schweden in einem Spital behandelt wurden. 
Bei den ALS-betroffenen Studienteilnehmenden wurde vor mindestens 
sechs Monaten mit ALS diagnostiziert. 
Diese systematische Auswahltaktik garantiert, dass es sich bei den 
Patienten tatsächlich um ALS-Patienten handelt. Zudem wurden zu-
sätzliche Ein-und Ausschlusskriterien gewählt, um eine spezifische 
Population für die Studie zu haben. 
Es wurde auch erklärt, warum einige der Paare aus der Studie wieder 
ausgeschlossen werden mussten. 
Es werden jedoch lediglich Teilnehmer aus einem Spital rekrutiert. 
Möglicherweise gäbe es noch mehr interessante Ergebnisse, wenn 
man Befragten aus verschiedenen Spitälern respektive Regionen 
hinzugezogen hätte.  
Da die Prävalenz von ALS-Betroffenen klein ist, konnten die Forscher 
eine beachtliche Anzahl von Teilnehmern rekrutieren. Deshalb kann 
die Stichprobe als repräsentativ betrachtet werden. 
Die Studie wurde in Schweden durchgeführt, demnach lassen sich die 
Ergebnisse gut auf die westliche Welt übertragen, da ein ähnlicher 
Lebensstandard und Lebensstil vorhanden ist. Ebenfalls ist das Ge-
sundheitswesen zum grossen Teil gleich fortgeschritten, was denkbare 
Therapiemöglichkeiten und Ansätze für Hilfestellungen übertragbar 
machen lässt. 
Der Resultateteil ist sehr umfangreich 
und lang und zeigt verschiedene 
Themen auf. Es werden immer die 
Betrachtungsweisen der Patienten und 
der Angehörigen dargestellt. Dadurch 
wird der Umfang der geführten Inter-
views ersichtlich.  
Die Ergebnisse zeigen viele verschie-
dene Faktoren in Bezug auf den Um-
gang mit der Krankheit ALS auf. Die 
Aussagen werden jeweils mit einem 
Zitat der befragten Person untermau-
ert und somit authentisch gemacht. 
Dadurch wird die Verbindung zur 
Datenerhebung /zum Kontext ersicht-
lich und macht die Ergebnisse präzis 
und verständlich.  
Das Phänomen wird anhand vier 
Themen genauer beleuchtet. Dies 
verschafft dem Leser einen Einblick 
und Eindruck in die verschiedenen 
Herausforderungen, die die Krankheit 
mit sich bringt. Mit diesen vier Themen 
werden wichtige Punkte, die den 
Umgang mit der Krankheit zeigen, 
erfasst. Um das Phänomen als Gan-
zes zu erfassen, braucht es womöglich 
noch weitere Themen und Bereiche, 
die die Herausforderungen im Alltag 
mit ALS noch genauer zeigen. Für 
eine einzelne Studie werden aber 
Im Diskussionsteil wird nochmals aufgezeigt, 
welche Faktoren den Umgang mit der Er-
krankung positiv und welche ihn negativ 
beeinflussen, was die Wünsche der be-
troffenen Familien sind, welche Hindernisse 
sie bewältigen müssen und welche Unter-
stützung ihnen am meisten hilft. Somit wurde 
die zu Beginn gestellte Forschungsfrage 
beantwortet und das Forschungsziel er-
reicht. 
Es wird immer wieder Bezug zu den Ergeb-
nissen anderer Studien genommen und die 
Resultate werden verglichen. 
Zudem werden Limitationen der Studie 
beschrieben und begründet. Dies lässt 
erkennen, dass den Forschenden bewusst 
ist, dass zum einen die Forschung bezüglich 
der Forschungsfrage noch nicht ausge-
schöpft ist und zum anderen die Ergebnisse 
auch kritisch hinterfragt wurden.  
 
Schlussfolgerung: 
In der Schlussfolgerung werden die Ergeb-
nisse nochmals ganz kurz zusammengefasst 
und die Relevanz für die Praxis aufgezeigt. 
Es werden drei konkrete Implikationen für 
die Praxis beschrieben.. 
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Daraus lässt sich die Forschungs-
frage klar ableiten. 
Die in der Einleitung gemachten 
Aussagen werden mit Literatur 
belegt.  
Die Studie wird in Anlehnung an das 
Salutogenesemodell von Aaron 
Antonovsky erarbeitet. Die Studie 
bezieht sich auf den Teil des Kohä-
renzsinn des Modells.  
Der Kohärenzsinn fokussiert in 
dieser Studie die Komponenten der 
„Handhabbarkeit“/„Bewältigbarkeit“, 
welche die vorhandenen Ressour-
cen der Angehörigen und der Pati-
enten in den Vordergrund stellen, 
um die Bedürfnisse befriedigen zu 
können.. 
 
Setting:  
Die an ALS erkrankten Personen lebten zu Hause und konnten selbst 
auswählen, wo das Interview stattfinden sollte. 
 
Stichprobengrösse: 
Zuerst wurden 10 Interviews mit Patienten und 10 Interviews mit deren 
Angehörigen durchgeführt. Dann merkte man, dass sich Aussagen 
wiederholten, und hat daher entschieden, noch weitere Teilnehmer 
hinzuzuziehen, damit mögliche weitere Informationen nicht verloren 
gehen würden. Da die Datenmenge nach diesen Interviews schon sehr 
gross war und man sich daher nur auf ein Thema („Umgang mit der 
Erkrankung“) konzentrierte, war der Aufwand zu gross und die Res-
sourcen der Autoren zu klein, um noch mehr Interviews durchzuführen. 
Demnach ist die Stichprobengrösse angemessen, wenn man zusätz-
lich berücksichtigt, dass es sich um ein seltenes Krankheitsbild han-
delt.  
 
Datenerhebung: 
Die Daten wurden anhand halbstrukturierter Interviews mit den an ALS 
erkrankten Personen und deren Angehörigen durchgeführt. Die Fragen 
beruhen auf den Komponenten des SOC nach Aaron Antonovsky. Das 
Salutogenesemodell kann als philosophischer Hintergrund der Studie 
betrachtet werden. 
Zusätzlich sind einige Beispielsfragen aus den Interviews aufgeführt.  
 
Datenanalyse: 
Die methodische Vorgehensweise stimmt mit dem qualitativen For-
schungsansatz überein. Demnach werden Personen rekrutiert, die 
gewisse Einschlusskriterien erfüllen. Der Stichprobenumfang ist eben-
falls angemessen für den qualitativen Forschungsansatz. Zur Datener-
hebung werden halbstrukturierte Interviews geführt, was ebenfalls den 
Kriterien der qualitativen Forschung entspricht. 
Die einzelnen Schritte der Datenanalyse sind klar beschrieben und es 
wird Bezug zu den verschiedenen Analyseverfahren genommen. 
Damit sichergestellt werden kann, dass die Daten zuverlässig und 
vertrauenswürdig behandelt wurden, wurde bei der Analyse eine 
sogenannte „Vor- und Zurück-Bewegung“ durchgeführt, das heisst, 
dass der ganze Text und die einzelnen Abschnitte genau von hinten 
nach vorne sowie auch umgekehrt analysiert wurden.  
Die analytischen Entscheidungen werden nicht spezifisch dokumen-
tiert.  
 
Ethik:  
Die Studie wurde von dem schwedischen Regional Ethics Review 
Board in Göteborg genehmigt. Die Studienteilnehmer erhielten mündli-
che und schriftliche Informationen zur Studie und sie reichten eine 
schriftliche Zusage ein. 
bereits viele wichtige Faktoren gezeigt  
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Güte/Evidenzlage:  
Gesamteinschätzung entsprechend den Gütekriterien nach Lincoln und Guba (1985): 
Positives wird mit + und Negatives mit – gekennzeichnet 
 
 +  Glaubwürdigkeit: Bei der Datenerhebung wurden Interviews mit ALS-Betroffenen und deren Angehörigen durchgeführt. Durch diese Triangulation wird die 
Glaubwürdigkeit der Ergebnisse erhöht. 
+  Die erhobenen Daten wurden nach der Transkription vom letzten Autor (Strang) nochmals überprüft, indem er die Aufnahmen der Interviews und den 
transkribierten Text kontrollierte. Durch dieses Peer-Debriefing wird die Glaubwürdigkeit zusätzlich bestärkt.  
+  Übertragbarkeit: Im Ergebnisteil werden die Resultate durch passende Zitate der interviewten Personen ergänzt, um damit die Resultate zu untermauern. 
+  Übertragbarkeit: Der Ergebnisteil ist lange und die Resultate werden sehr ausführlich beschrieben. 
+  Genehmigung der schwedischen Ethikkommission. 
+  Umfassender Methodenteil: Die Vorgehensweise ist gut nachvollziehbar. 
+  Glaubwürdigkeit: Einzelne Schritte wurden von einem Autor durchgeführt und von einem anderen nochmals überprüft. 
+  Zuverlässigkeit: Das Analyseverfahren wurde nach verschiedenen Konzepten gemacht (Graneheim & Lundman (2004), Krippendorff (2004) und Antonovsky 
(1987)). 
+  Im Diskussionsteil werden die Ergebnisse mit bestehender Literatur zu diesem Thema verglichen. 
+  Die Autoren zeigen Limitationen der Studie auf. Dies lässt darauf schliessen, dass die Autoren ihre Studie selbst kritisch betrachtet haben. 
+  Aus der Studie ist ersichtlich, welche Qualifikationen und Erfahrungen die Autoren mitbringen. Deshalb kann sich der Leser ein Urteil über die Forschenden 
bilden. 
 
- Es ist nicht beschrieben, ob die Ergebnisse mit den Studienteilnehmenden diskutiert wurden. Es fand daher kein Member-Checking statt. 
- Bestätigbarkeit: Es erfolgte keine Begleitung durch eine externe Person.  
 
Evidenzlage: 
Da es sich hier um eine primär datenbasierte Forschungsarbeit handelt, wird die Studie auf dem untersten Level der 6S Pyramide nach Di Censo eingestuft. 
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Studie 3: Bolmsjö et al., 2001 
Referenz: I. Bolmsjö & G. Hermerén (2001). Interviews with Patients, Family, and Caregivers in Amyotrophic Lateral Sclerosis: Comparing Needs. 
Zusammenfassung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Zweck:  
Die unheilbare Krankheit ALS ist 
durch eine zunehmende physische 
Abhängigkeit der Patienten gekenn-
zeichnet, wobei das Gedächtnis 
nicht beeinträchtigt wird. Laut Stead 
und Jenkins (1996) ist die emotiona-
le womöglich die grösste Heraus-
forderung für die Betroffenen bei 
einer solchen Diagnosestellung.  
Es ist ebenfalls bekannt, dass 
Angehörige einen grossen emotio-
nalen Stress erleben, der in der 
Endphase des Krankheitsverlaufes 
zunimmt.  
In der Studie von Earll et al. (1993) 
wird der Umgang mit einer chroni-
schen Erkrankung im Rahmen einer 
selbstregulierenden Theorie disku-
tiert. Dieses Modell generiert ver-
schiedene Fragen wie z. B.: Wie 
schätzen Personen ihre Krankheit 
ein? Werden Ängste von allen 
gleich wahrgenommen?  
 
Forschungsbedarf: 
Des Weiteren berichten die Autoren, 
dass bei der Entwicklung von klini-
schen Verfahren oftmals die An-
nahme gemacht wird, dass ALS-
Patienten und ihre pflegenden 
Angehörigen die Krankheit gleich 
wahrnehmen. Es existiert aktuell 
jedoch keine Studie, die diese 
These stützen würde. 
 
Ziel: 
Das Ziel dieser Studie ist es, bei der 
eröffneten Diskussion von Earll et 
al. (1993) mitzuwirken. Dies soll wie 
Design: 
Es wurde ein qualitativ-deskriptiver Forschungsansatz für die Beant-
wortung der Forschungsfragen gewählt. Eine Datenerhebung mit Hilfe 
von Interviews wurde geplant und durchgeführt. 
 
Stichprobe: 
- 16 Probanden: 8 ALS-Patienten (davon 6 Frauen) und 8 nahe-
stehende Angehörige (davon 4 Frauen) 
- Alter: Durchschnittsalter der ALS-Patienten war 60 Jahre (Range: 
53-78 Jahre) und Durchschnittsalter der nahestehenden Angehö-
rigen war 55 Jahre (Range: 38-72 Jahre) 
- Die ALS-Patienten wurden im Jahre 1997 interviewt. Das Inter-
view mit den Angehörigen erfolgte im Jahr 2000. Aufgrund der 
Zeitdiskrepanz lebten nicht mehr alle ALS-Patienten bei der Be-
fragung der Angehörigen. Trotzdem war es wichtig, Angehörige 
für das Interview zu finden. So wurden schliesslich 7 Ehepartner 
und 1 Kind interviewt.  
- Einer der interviewten Ehepartner lebte mit einem interviewten 
Patienten zusammen.  
- Einschlusskriterien: Der an ALS erkrankte Patient musste kom-
munizieren können. 
- Ausschlusskriterien: Patienten, die vor weniger als sechs Mona-
ten mit ALS diagnostiziert wurden, sind von der Studie ausge-
schlossen worden, da die Interviews zu belastend für sie sein 
konnten. Das Gleiche gilt für deren Angehörigen.  
- Alle Patienten lebten zu Hause. 
- Fünf Patienten wurden zu Hause interviewt, drei in einer neurolo-
gischen Klinik, wo sie behandelt wurden.  
- Vier Angehörige wurden zu Hause interviewt, einer am Arbeitsort 
des Forschers, einer am Arbeitsort des Befragten und zwei in der 
neurologischen Klinik.  
- Charakteristika der Patienten: Die Patienten waren alle physisch 
schwach und waren von Sprechproblemen verschiedener Grade 
betroffen. Ein Patient konnte gar nicht mehr sprechen, schrieb 
aber alle Gedanken auf Papier. Einer konnte ohne Hilfe laufen, 
einer war von einem Beatmungsgerät abhängig und konnte sich 
nicht bewegen, ein anderer konnte sich nicht vom Bett erheben. 
Alle Patienten hatten Mühe mit Gehen, Sitzen, Stehen, Drehen 
und beim Positionswechsel. Gehstöcke und/oder Rollstühle wur-
den von fünf Patienten benutzt. Das Gedächtnis und der Ver-
Ergebnisse der qualitativen Analy-
se: 
Die Kategorien der Ergebnisse werden 
immer aus Sicht der Patienten und 
deren Angehörigen erläutert. Anhand 
von Zitaten der Studienteilnehmer 
werden die Resultate untermauert und 
verständlicher für den Leser. 
 
Die Ergebnisse zeigen, dass sich die 
Bedürfnisse der ALS-Patienten in 
mindestens fünf Bereichen von den 
Bedürfnissen der Angehörigen unter-
scheiden.  
1. Die ärztliche Diagnose wird nicht 
bei allen gleich aufgefasst. So er-
zählte ein Patient, dass die Mittei-
lung der Diagnose per Telefon zu 
einer Krise / einem Schock führ-
te, während ein Angehöriger dies 
als sehr angenehm empfand. 
2. Informationen über das Krank-
heitsbild werden von den Stu-
dienteilnehmenden unterschied-
lich wahrgenommen. So erzählt 
ein Patient, dass er über das In-
ternet alle Informationen heraus-
finden konnte, während ein An-
gehöriger nur ungenügend Infor-
mationen zum Krankheitsbild be-
kam. 
3. Eine Vertrauensperson zu haben, 
wird nicht bei allen gleich ge-
schätzt. So zeigen Patienten kein 
grosses Bedürfnis, sich jeman-
dem anvertrauen zu können. Ei-
nige Angehörige haben aber ein 
grosses Bedürfnis, mit jemandem 
sprechen zu können und sich so 
der Person öffnen und anvertrau-
Beurteilung der Ergebnisse: 
Die Resultate untermauern die Annahmen, 
welche in der Einleitung besprochen wurden. 
Die Studie zeigt beispielsweise Differenzen 
in der Informationsverarbeitung (z. B. über 
Krankheitsbild oder Diagnose) auf, was 
darauf schliessen lässt, dass man jeden 
Patienten/Angehörigen separat betrachten 
muss.  
Es wird ersichtlich, dass nahestehende 
Angehörige mehr und bessere Informationen 
über das Krankheitsbild ALS brauchen, 
während die Patienten die erhaltenen Infor-
mationen als adäquat und genügend einstu-
fen. 
Zudem zeigt sich, dass sich einige Angehö-
rige unsicher fühlen, da sie den Eindruck 
haben, die Personen des Gesundheitsper-
sonals sind inkompetent, was jedoch nicht 
der Wahrheit entsprechen muss. Diese 
Beurteilung kann aufgrund der schwierigen 
Situation entstanden sein, die die Angehöri-
gen durchleben. Sie sind frustriert und be-
trachten das Gesundheitspersonal vielleicht 
aus diesem Grund als inkompetent. Solche 
Aussagen zeigen, dass man mit der Genera-
lisierung von Ergebnissen vorsichtig umge-
hen soll und versuchen muss, den Grund für 
diese Aussage herauszufinden. 
 
Die Angehörigen berichten „das Bedürfnis, 
sich jemandem anvertrauen zu können“ zu 
haben, während Patienten dieses Bedürfnis 
nicht haben. Mögliche Gründe könnten sein: 
- Dass sie Angst haben, jemandem zur 
Last zu fallen, wie schon in anderen 
Studien beschrieben wird (Callahan, 
1993).  
- Dass sie das Leben so normal wie 
möglich leben möchten. 
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folgt aussehen: 
- Eine Probanden-Gruppe aus 
Schweden, bestehend aus 
ALS-Patienten und deren An-
gehörigen, sollen die Aussage 
von Earll et al. (1993) „Es exis-
tiert aktuell keine Studie, die 
diese These stützen würde.“ 
widerlegen. Dies wird erreicht, 
indem aufgezeigt wird, wie die 
ALS-Patienten und deren An-
gehörige Bedürfnisse wahr-
nehmen und wie sie die 
Krankheit sehen, beurteilen 
und evaluieren.  
- Mit Interviews über die Erfah-
rungen sollen diese Unter-
schiede belegt werden. 
Forschungsfragen: 
1. Was sind die Erfahrungen von 
ALS-Patienten und ihren An-
gehörigen betreffend Informa-
tionen über die Krankheit, 
Übermittlung der Diagnosestel-
lung, Bedürfnis, sich jeman-
dem anvertrauen zu können, 
Zukunftsvorstellungen und 
Fachkompetenzen des Ge-
sundheitspersonals?  
2. Nehmen ALS-Patienten und 
deren Angehörige ihre Bedürf-
nisse gleich wahr und sehen, 
beurteilen und evaluieren sie 
die Krankheit und den Krank-
heitsverlauf gleich?  
 
stand waren bei allen nicht betroffen. 
 
Datenerhebung: 
Die Daten wurden mit Hilfe der Interviews mit den Angehörigen und 
den ALS-Patienten erhoben. Die Befragten wurden von einem Berater 
und einer Pflegefachfrau ausgewählt, die beide im ALS-Team in der 
neurologischen Klinik eines Universitätsspitals arbeiteten.  
Der Berater hat die Studienteilnehmer angerufen und ihnen am Tele-
fon den Grund für das Projekt erklärt und sie eingeladen, an der Studie 
teilzunehmen. Den Teilnehmern wurde ein Brief mit Informationen 
zugesandt. Nach der mündlichen und schriftlichen Zustimmung der 
Teilnehmer wurde ein Interviewtermin vereinbart. 
In einem halbstrukturierten Interview wurden die Probanden während 
ein bis zwei Stunden befragt. Sie wurden einmal befragt und wurden 
während des Interviews solange nicht unterbrochen, bis keine neuen 
Informationen mehr erwähnt wurden.  
Die Studienteilnehmer wurden aufgefordert, ihre Erfahrungen zu be-
schreiben, die sie als ALS-Patienten oder als nahestehende Angehöri-
ge erlebten. 
Die Zusammenstellung der Interviews wurde mit Hilfe von bestehender 
Literatur und gemachten Erfahrungen vom Forscher gemacht. An-
schliessend wurde der Aufbau der Interviews mit Experten aus diesem 
Bereich besprochen.  
 
Analyseverfahren: 
Die Interviews waren nach „Six Steps of Analysis“ (Kvale, 1996) bear-
beitet worden. Da alle Patienten im Sprechen eingeschränkt waren, 
war das Aufnehmen der Interviews keine Option. Deshalb wurden die 
Kommentare und Reaktionen während des Interviews detailliert notiert. 
Bei den Angehörigen hat man die Interviews aufgenommen und später 
transkribiert.  
Das Gesagte wurde aussortiert, indem überflüssige sowie nicht rele-
vante Aussagen für die Beantwortung der Forschungsfragen eliminiert 
wurden. 
Indem die Zitate unterteilt wurden, konnte ein ständiger Vergleich von 
Gemeinsamkeiten und Unterschieden stattfinden. Dies ermöglichte 
den Forschern Kategorien aus den gesagten Worten der Befragten zu 
erstellen.  
 
Ethik: 
Die Studie wurde von der Ethikkommission von der Universität Lund 
genehmigt. 
 
 
en zu können. 
4. Auch die Frage bezüglich Zukunft 
wird von den Patienten anders 
als von deren Angehörigen be-
antwortet. Fragen zur Zukunft 
werden bei den Patienten häufig 
mit Tod assoziiert, was Angst in 
ihnen auslöst. Bei den Angehöri-
gen wird ersichtlich, dass sie 
nicht weit in die Zukunft denken 
und im Jetzt leben.  
5. Die Kompetenz des Gesund-
heitspersonals wird unterschied-
lich gewertet. Einige Patienten 
trauen dem Fachwissen des Ge-
sundheitspersonals und fühlen 
sich wohl, während Angehörige 
berichten, dass das Personal 
nicht mehr weiss als sie selber 
und somit nicht genug kompetent 
wirkt. 
- Dass sie Probleme mit dem Sprechen 
haben. 
Mehrere Angehörige berichten, selten an die 
Zukunft zu denken. Dies ist laut Thernlund 
(1995) eine von vielen Copingstrategien. Bei 
Patienten erweckt der Gedanke an die 
Zukunft häufig Angst aufgrund der zuneh-
menden physischen Abhängigkeit und Be-
hinderung. Studien (Greisinger et al., 1997, 
und Bolmsjö et al., 2000) bestätigen, dass 
existenzielle Themen und Fragen im End-
stadium der Erkrankung wichtig werden. 
Patienten äussern das Bedürfnis, mit jeman-
dem darüber sprechen zu wollen und ihre 
Fragen stellen zu können. 
 
Es gibt Vor- und Nachteile, wenn in einer 
Studie sowohl die Patienten als auch deren 
Angehörigen befragt werden. 
Ein grosser Vorteil ist der direkte Vergleich, 
den man anhand der erhobenen Daten 
zwischen Patienten und deren Angehörigen 
machen kann. So können Unterschiede 
hervorgehoben und mögliche Erklärungen 
dazu gesucht werden.  
Das wichtigste Argument, das gegen die 
Befragung von Patienten und Angehörigen 
spricht, ist, dass es mit diesen vielen persön-
lichen Informationen einfacher ist, die Ange-
hörigen und Patienten zu identifizieren, was 
das Recht auf Privatsphäre gefährden könn-
te.  
 
Da es sich bei ALS um ein viel spezifische-
res Krankheitsbild handelt als bei Krebs, 
besteht eine grössere Wahrscheinlichkeit, 
dass Angehörige ähnliche Erfahrungen und 
Bedürfnisse haben. 
Aufgrund der bedrückenden und kritischen 
Lage im Endstadium der Erkrankung ist es 
schwierig, wenn nicht sogar unmoralisch, 
Patienten und deren Angehörige zu inter-
viewen. Trotzdem erscheint es als wichtig, 
Informationen von dieser Phase zu erhalten. 
Mit nichtverwandten Personen ist es einfa-
cher, solche Interviews zu führen. 
Mit Hilfe eines qualitativen Forschungsan-
satzes konnten die unterschiedlichen Erfah-
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rungen von den Patienten und deren Ange-
hörigen aufgedeckt und verglichen werden. 
Der Forscher hat die verbale und nonverbale 
Kommunikation fortlaufend während des 
Interviews unter Berücksichtigung des Wis-
sens, der Erfahrungen, Wertvorstellungen 
und der Empathie der Patienten beobachtet. 
 
Zukünftige Forschung: 
Es handelt sich hier um eine kleine Studie, 
was die Forscher zurückhaltend macht bei 
der Generalisierung der Ergebnisse. Trotz-
dem lässt sich sagen, dass die vorhandenen 
Ergebnisse klar darauf hinweisen, dass die 
Aussage, dass sich Patienten und Angehöri-
ge in ihrer Sichtweise betreffend Krankheits-
verlauf und Krankheit nicht unterscheiden, 
wiederlegt werden kann. Um aufgrund der 
Ergebnisse auf die Gesamtheit der ALS-
Patienten und deren Angehörigen schliessen 
zu können, braucht es weitere Studien. 
Deshalb wird eine weitere Studie geplant, in 
der diese hier erzielten Resultate in einem 
anderen Setting getestet werden und um zu 
sehen, ob sich die in der Studie entdeckten 
Unterschiede zwischen den Patienten und 
dem Gesundheitspersonal sowie zwischen 
dem Gesundheitspersonal und den Angehö-
rigen auch als wahrheitsgetreu herausstellen 
werden. Des Weiteren will man in der Studie 
weitere Erklärungen für Unterschiede zwi-
schen Patienten, Gesundheitspersonal und 
Angehörigen herausfinden. 
Es scheint von grosser Wichtigkeit zu sein, 
wie das Gesundheitspersonal die Patienten 
und deren Angehörigen wahrnimmt. Wenn 
sich das Gesundheitspersonal auf die ein-
zelnen Personen als Individuum einlässt, 
kann dies die Pflege des Patienten verbes-
sern.  
 
Schlussfolgerung: 
Wichtige Erkenntnisse aus dieser Studie: 
- Patienten und nahestehende Angehöri-
ge haben unterschiedliche Antworten 
und Sichtweise zur Krankheit ALS. 
- Diese Antworten unterscheiden sich 
teilweise erheblich und müssen deshalb 
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separat beachtet werden. 
- Angehörige haben spezifische Bedürf-
nisse: Bedürfnis nach Unterstützung 
und Informationen. 
 
Vorschläge: 
- Patienten und ihre Angehörigen soll 
man als Individuum wahrnehmen, die 
eigene Vorstellungen und Wünsche mit 
sich bringen.  
- Nahestehende Angehörige äussern das 
Bedürfnis sich jemandem anvertrauen 
zu können 
- Nahestehende Angehörige äussern das 
Bedürfnis, mehr Informationen über die 
Krankheit zu erhalten.  
 
Implikationen für die Praxis: 
Wenn die erwähnten Punkte berücksichtigt 
werden, kann die Pflege von ALS-Patienten 
verbessert werden. Dies wird erreicht, indem 
man die Bedürfnisse von den Angehörigen 
wahrnimmt und sie als eine wichtige Res-
source in den Pflegeprozess miteinbezieht. 
 
Würdigung der Studie:  
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Das Krankheitsbild ALS stellt mit 
dem Fortschreiten der Krankheit 
und der zunehmenden physischen 
Abhängigkeit des Patienten eine 
grosse Herausforderung für die 
Betroffenen sowie deren Angehöri-
gen und das Gesundheitspersonal 
dar. Die Antwort auf die For-
schungsfrage dieser Studie bietet 
dem Gesundheitspersonal die 
Möglichkeit, den Patienten sowie 
auch sein soziales Netzwerk besser 
zu verstehen und zu unterstützen. 
Somit wird die Relevanz der Pflege 
deutlich. 
 
Mit geeigneter Literatur sowie be-
Bei der Studie handelt es sich um einen qualitativen Forschungsan-
satz, wobei Interviews mit ALS-Patienten und deren Angehörigen 
durchgeführt wurden. Das Interview gibt den Studienteilnehmern die 
Möglichkeit, von ihre Erfahrungen und dem Erleben der Krankheit zu 
berichten. Für die Beantwortung der Forschungsfragen eignet sich 
dieser Forschungsansatz sehr gut, da es unpraktisch ist, einen stan-
dardisierten Fragebogen zu erstellen, da damit wichtige Informationen 
nicht erfasst werden könnten. Die methodische Vorgehensweise 
stimmt mit dem gewählten Forschungsansatz überein und wird ver-
ständlich beschrieben.  
Die Stichprobengrösse ist mit 16 Teilnehmern (8 Patienten und 8 
Angehörige) eher klein, begründet wird die Stichprobengrösse nicht. 
Um die Ergebnisse repräsentativ für die Population zu machen, 
braucht es weitere Studien, die dieses Phänomen erforschen. Die 
Studienteilnehmer und das Setting werden ausführlich beschrieben 
und der Leser kann sich ein Bild davon machen, um was für Stu-
dienteilnehmer es sich bei der Studie handelt. Die für die Studie aus-
Die Ergebnisse wurden nach sechs 
Schritten analysiert (Kvale, 1996) und 
anschliessend in fünf Bereiche unter-
teilt. Die erstellten Gruppen trennen 
die Themen inhaltlich und ermöglichen 
eine logische und nachvollziehbare 
Darstellung der Ergebnisse. Nicht 
relevante Daten zur Beantwortung der 
Forschungsfragen wurden bei der 
Analyse aussortiert. Die Bedürfnisse 
werden anhand der geführten Inter-
views mit den ALS-Patienten und den 
Angehörigen aus zwei Blickwinkeln 
betrachtet, was das Phänomen der 
Studie ausführlich erklärt. 
Die Reichhaltigkeit der Interviews wird 
deutlich, wenn man bedenkt, dass 
Die Ergebnisse werden im Diskussionsteil 
nochmals kurz erläutert und mit Zusatzin-
formationen wie zum Beispiel möglichen 
Begründungen für die erzielten Ergebnisse 
ergänzt. Dies trägt zum besseren Verständ-
nis des Phänomens bei. Es wird ersichtlich, 
dass die Forschungsfrage mit den erzielten 
Ergebnissen beantwortet werden kann. 
Für die Erklärungen wurden verschiedene 
Literaturquellen beigezogen.  
Durch die Auseinandersetzung mit den 
Ergebnissen können weiterführende Fragen 
generiert werden. 
Das Studiendesign wird kritisch hinterfragt, 
so werden Vor- und Nachteile der Befragung 
von ALS-Patienten und deren Angehörigen 
aufgezeigt.  
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reits durchgeführten Studienergeb-
nissen wird in die Thematik einge-
führt. Dadurch wird auch der For-
schungsbedarf der Studie ersicht-
lich. 
Die Forschungsfragen der Arbeit 
sowie das Ziel und Zweck der Stu-
die werden in der Einleitung explizit 
dargestellt.  
  
 
gewählten Probanden eigenen sich gut als Informanten für die Studie, 
weil die Probanden sich in Alter, Geschlecht und Krankheitsstadium 
unterscheiden. Dies gibt einen guten Querschnitt von den Bedürfnis-
sen.  
Die Datenerhebung wird explizit dargestellt und ausführlich beschrie-
ben. Was aus dem Methodenteil nicht nachvollziehbar beschrieben 
wird, ist der Grund, weshalb die Forscher die Interviews mit den ALS-
Patienten drei Jahre vor den Interviews mit deren Angehörigen durch-
geführt haben. Nachdem der Fragebogen erstellt wurde, wird Rück-
sprache mit anderen Forschern gehalten, um die Qualität des Frage-
bogens zu überprüfen. Die Analyse der Daten erfolgt mit einem bereits 
vorhandenen Analyseverfahren, welches in der Studie referenziert 
wird. Die analytischen Schritte dieses Verfahrens werden aber nicht 
explizit beschrieben. Im Analyseverfahren wird erläutert, warum die 
Interviews mit den Patienten nicht aufgenommen wurden. Diese Be-
gründung ist für den Leser nachvollziehbar und es bleiben keine Fra-
gen offen bezüglich der Datenanalyse. Somit kann die Analyse als 
glaubwürdig und präzise betrachtet werden. 
Die Teilnehmer werden vor den Interviews telefonisch eingeladen und 
in einem Brief aufgeklärt. Die Selbstbestimmung wird nicht explizit 
diskutiert; da es aber eine schriftliche sowie mündliche Zustimmung 
braucht, können sich die Teilnehmer ausführlich mit den Rechten als 
Teilnehmer auseinandersetzen. 
 
 
 
 
jeder Proband ein bis zwei Stunden 
interviewt wurde. Dies gibt eine enor-
me Datenmenge, trotz kleiner Anzahl 
Studienteilnehmer.  
Die Ergebnisse werden in jeder Kate-
gorie mit Zitaten verschiedener ALS-
Patienten sowie verschiedener Ange-
hörigen verdeutlicht. Dies macht die 
Darstellung der Ergebnisse verständli-
cher und lebendiger.  
Die Limitationen der Studie werden ersicht-
lich, indem die Autorin auf die Durchführung 
von weiteren Studien verweist, da es sich 
bei dieser Studie um eine kleine Studie 
handelt.  
Die wichtigsten Erkenntnisse werden in der 
Schlussfolgerung nochmals aufgelistet, 
welche die Ergebnisse der Studie widerspie-
geln. Es werden Empfehlungen und Implika-
tionen für den Berufsalltag beschrieben. 
Diese Empfehlungen zeigen, dass die Er-
gebnisse für die Pflege relevant und brauch-
bar sind. 
 
 
Güte/Evidenzlage: 
Gesamteinschätzung entsprechend den Gütekriterien nach Lincoln und Guba (1985): 
Positives wird mit + und Negatives mit – gekennzeichnet: 
 
 +  Der Aufbau des Fragebogens zur Datenerhebung wurde kritisch mit Experten besprochen. Dies erhöht die Qualität des Fragebogens, was zu guten, pas-
senden und wichtigen Ergebnissen führen kann. Die Forscher nehmen aber nicht explizit Stellung zur Qualität.  
+  Genehmigung der Ethikkommission der Universität Lund in Schweden. 
+  Zuverlässigkeit in Bezug auf die Nachvollziehbarkeit: Der Methodenteil ist umfassend beschrieben, somit ist die Vorgehensweise nachvollziehbar und die 
Dokumentation der Entscheidungspfade klar (z. B. Begründung, weshalb die Interviews nicht transkribiert wurden).  
+ Übertragbarkeit: Das Gesamtstudiendesign und die Methodik werden ausführlich erläutert, dies ermöglicht eine Wiederholung der Studie sowohl in ähnli-
chen wie auch in anderen Kontexten.  
+  Die Beschreibung der Studienteilnehmer ist sehr ausführlich, dies führt einerseits zu einer erhöhten Glaubwürdigkeit und andererseits trägt es zur Zuverläs-
sigkeit in Bezug auf die Nachvollziehbarkeit bei. 
+  Die Ergebnisse werden von der Autorin in der Diskussion kritisch begutachtet und diskutiert. Des Weiteren werden die Vor- und Nachteile des gewählten 
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Studiendesigns im Diskussionsteil aufgezeigt. Durch das Peer-Debriefing und zusätzlich verwendete Literatur wird die Glaubwürdigkeit bestärkt.  
+  Im Ergebnisteil werden die Resultate mit passenden Zitaten der interviewten Personen und deren Angehörigen ergänzt, um damit die Resultate zu unter-
mauern.  
- Es steht nicht beschrieben, ob die Ergebnisse mit den Probanden diskutiert wurden und somit auf ihre Richtigkeit überprüft werden konnten. Das fehlende 
Member-Checking senkt die Glaubwürdigkeit. 
- Aus der Studie ist nicht ersichtlich, welche Qualifikationen und Erfahrungen die Autoren mit sich bringen. Deshalb kann sich der Leser kein Urteil über die 
Forschenden bilden. 
- Es braucht in Zukunft noch mehr Forschung in diesem Bereich, da es sich um eine kleine Stichprobengrösse handelte. Aus diesem Grund muss vorsichtig 
mit der Generalisierung der Ergebnisse umgegangen werden. 
 
Evidenzlage: 
Da es sich hier um eine primär datenbasierte Forschungsarbeit handelt, wird die Studie auf dem untersten Level der 6S Pyramide nach Di Censo eingestuft. 
 
Studie 4: Ng et al., 2011 
Referenz: L. Ng, P. Talman & F. Khan (2011). Motor neurone disease: disability profile and service needs in an Australian cohort. 
Zusammenfassung: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Motor neurone disease (MND) ist 
die am häufigsten auftretende 
neurodegenerative Funktionsstö-
rung bei Erwachsenen. Es handelt 
sich um eine seltene Erkrankung mit 
einer Inzidenz von 1.5 bis 2.5 auf 
100'000 Personen und einer Prä-
valenz von ungefähr 1200 gemelde-
ten Fälle in Australien. Der grösste 
Risikofaktor ist das Alter, denn 
durchschnittlich erkranken die 
Betroffenen im Alter von 50 bis 75 
Jahren. MND tritt häufiger bei Män-
nern als bei Frauen auf (Verhältnis 
3:2).  
Meistens führt das Versagen der 
Lungen zum Tod, welcher ungefähr 
zwischen zwei und vier Jahren nach 
der Diagnosestellung eintritt. Man-
che leben noch ein Jahrzehnt oder 
Design: 
Es handelt sich um eine qualitative Studie, da es um Erfahrungen von 
MND-Patienten und deren pflegenden Angehörigen geht und die 
Datenerhebung mittels Interviews stattgefunden hat. Von den Autoren 
wird jedoch nicht spezifisch erwähnt, um welches Design es sich 
handelt und warum sie dieses gewählt haben. 
 
Stichprobe: 
- Einschlusskriterien: ALS-Diagnose begründet durch die „El 
Escorial Criteria“ und die Diagnosestellung eines auf MND spe-
zialisierten Neurologen. Die Patienten sollen der MND-Gruppe 
angehören,nicht hospitalisiert sein und sie müssen die Fähigkeit 
und Bereitschaft besitzen, die Einverständniserklärung abzuge-
ben. Zudem müssen sie älter als 18 Jahre sein. 
- Ausschlusskriterien: kognitive Einschränkungen, die Diagnose 
Demenz der Teilnehmer oder andere erhebliche medizinische, 
neurologische oder psychische Einschränkungen. Diese Aus-
schlusskriterien wurden durch den Neurologen (Paul Talman) 
festgelegt. 
- Rekrutierung: Eine MND-Gruppe wurde durch ein multidiszipli-
Ergebnisse der qualitativen Analy-
se: 
Als Erstes wird im Ergebnisteil von 
den MND–Betroffenen berichtet. 
Einerseits von ihren körperlichen 
Symptomen und welche Medikamente 
sie dagegen einnehmen und anderer-
seits von den emotionalen Beeinträch-
tigungen. 
Obwohl die MND-Betroffenen wie 
auch ihre Angehörigen die Einschrän-
kung in der körperlichen Behinderung 
(Mobilität) meist gleich einschätzten, 
fokussierten sich die MND-Patienten 
mehr auf Symptome wie Schmerz, 
Fatigue, Spastiken und Einschränkun-
gen in der Kommunikation (soziale 
Aktivitäten und Arbeitsstelle), während 
die Angehörigen den Fokus mehr auf 
die psychischen Probleme legten. 
Bei dieser Studie handelt es sich um die 
erste Studie in Australien, bei der ein Profil 
der Einschränkungen und der Bedürfnisse 
von MND-Betroffenen gemacht wurde. 
Die Teilnehmer repräsentieren eine umfas-
sende Spannbreite in Bezug auf ihre Ein-
schränkungen, die Schwere ihrer Erkran-
kung und die Unterschiede der demografi-
schen und diagnostischen Merkmale. 
 
Medikamente (In diesem Abschnitt wurden 
die Unterschiede der Medikamentengabe in 
unterschiedlichen Kontinenten diskutiert und 
es wurde auch der Vergleich zu anderen 
neurologischen Erkrankungen gezogen.):  
Interessant war, dass trotz der lebenslimitie-
renden Diagnose eine Anzahl der MND-
Betroffenen das Aufrechterhalten ihrer Ar-
beitsanstelle als eines der grössten Proble-
me wahrnehmen. Das Gesundheitspersonal 
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mehr.  
Die Belastung wie auch die wirt-
schaftlichen Auswirkungen dieser 
Erkrankung lasten stark auf den 
Patienten sowie auf deren Pflegen-
den (dies sind meist Familienmit-
glieder) und dem ganzen sozialen 
Umfeld. Diese Belastung beginnt 
meist schon vor der wirklichen 
Diagnosestellung und nimmt im 
Verlauf der Krankheit stetig zu. 
Dementsprechend nehmen auch die 
Bedürfnisse nach medizinischen 
Hilfsmitteln und die externe Unter-
stützung in der Pflege zu. 
Da es keine kurative Behandlungs-
möglichkeit dieser Erkrankung gibt, 
liegt der Fokus auf der Symptomlin-
derung. 
Es ist von Bedeutung, dass man die 
wichtigsten Probleme und Prioritä-
ten beider Seiten, -die der an ALS 
erkrankten Personen sowie die der 
Pflegenden - verstehen lernt.  
Es wurde beobachtet, dass die 
Ärzte teilweise keine genaue Ein-
schätzung des Pflegebedarfes ihrer 
Patienten machen können. Daher 
unterschätzen manche Patienten 
vielleicht ihre Pflegebedürfnisse. 
Zudem können Unterschiede in der 
Auffassung vom Pflegebedarf be-
züglich der körperlichen Einschrän-
kung der Patienten zwischen den 
Patienten selbst und deren Pflegen-
den auftreten. 
Im australischen Gesundheitswesen 
liegt die Versorgung terminaler 
Patienten zum grossen Teil bei den 
Angehörigen. Daher ist es wichtig, 
die Sicht beider Parteien, also die 
der Patienten und die der Angehöri-
gen, zu erkennen, um ein ganzheit-
liches Bild der Situation und der 
Bedürfnisse zu erlangen. 
Mit entsprechender Literatur wird in 
die Thematik eingeführt. 
  
näres MND-Team ausgewählt. Die ausgewählten Teilnehmer 
kommen aus dem Bundesstaat Victoria in Australien, in wel-
chem städtische wie ländliche Regionen vertreten sind. 
59 Personen, welche den Kriterien entsprachen, wurden per 
Mail kontaktiert und eingeladen, an der Studie teilzunehmen. 44 
der befragten Personen willigten ein und wurden vom ersten 
Forscher telefonisch kontaktiert, damit dieser ihnen mehr Infor-
mationen zur Studie geben und ein Interviewtermin festgelegt 
werden konnte. 
non-probability sampling 
- Teilnehmer: Insgesamt wurden 44 MND-Erkrankte befragt 
(Durchschnittsalter 61 Jahre, Verhältnis Männer zu Frauen: 3:2, 
durchschnittliche Zeit nach der Diagnosestellung: 3.6 Jahre). 
Sieben von den MND-Betroffenen lebten alleine und 37 MND- 
Betroffene waren damit einverstanden, dass auch ihre Angehö-
rigen interviewt wurden. Daher wurden 37 Angehörige (Range: 
10-86 Jahre, Durchschnittsalter 57 Jahre, davon 10 männliche 
und 27 weibliche Teilnehmer, 33 Ehepartner/Lebenspartner und 
4 Kinder) interviewt.  
- Die pflegenden Angehörigen wurden wie folgt definiert: Eine 
Person, die mit einer MND-Betroffenen Person zusammenlebt 
und diese versorgt. 
 
Datenerhebung: 
Die Rekrutierung und alle Interviews fanden im Zeitraum zwischen 
September 2009 und Februar 2010 statt. 39 Interviews wurden vom 
ersten Forscher durchgeführt und fünf Interviews durch einen For-
schungsassistent, welcher zuerst vom ersten Forscher eingeführt 
wurde. Die Teilnehmer konnten den Ort der Befragung selbst wählen. 
Bei der Hälfte fand das Interview bei ihnen zu Hause oder im Spital 
statt und bei der anderen Hälfte wurden die Teilnehmer über das 
Telefon befragt. Durchschnittlich dauerten die Interviews eine Stunde 
(mit Einberechnung von Ruhepausen). 
Interviews: die Interviews wurden mit einer offenen Frage begonnen: 
„Welches sind die Hauptprobleme, denen Sie im Alltag begegnen?“ 
Danach wurden die Interviewten aufgefordert, die zehn Probleme zu 
nennen, die sie im Alltag am meisten belasten, und diese anschlies-
send zu priorisieren. Diese Frage/Aufgabe wurde den Patienten wie 
den Angehörigen gestellt. Es wurden weder weitere Fragen gestellt 
noch Aufforderungen erteilt, Vorschläge von möglich auftretenden 
Problemen oder Checklisten gegeben. Somit erhielten die Forschen-
den „Erst-Hand“ -Informationen von Schwierigkeiten im Zusammen-
hang mit der MND-Erkrankung. Einige der Befragten hatten Mühe, sich 
verbal zu äussern, und haben daher ihre Antworten aufgeschrieben 
oder ein Kommunikationsgerät verwendet. 
 
Analyseverfahren: 
Die Antworten (sind bei den Forschern erhältlich) der Studienteilneh-
 
Gesundheitsversorgung: 
Diese Gruppe von MND-Betroffenen 
wurde zu beinahe 100 % von einem 
multidisziplinären Team betreut. Orga-
nisiert wurde das Ganze von einem 
Neurologen, welcher patienten-
zentriert, flexibel und auf die stetigen 
Veränderungen eingehend arbeitet. 
Die involvierten Disziplinen setzten 
sich wie folgt zusammen:  
Pflegefachpersonal, Physiotherapeu-
ten, Ergotherapeuten, Logopäden, 
Ernährungsberater, Sozialdienst-
Mitarbeitende, Psychologen, Neu-
ropsychologen und spirituelle Berater. 
 
Der gesamte Pflegeaufwand war 
gross. 13 (30 %) der MND-Betroffenen 
benötigten 2-3 Mal am Tag Unterstüt-
zung und 13 (30 %) der MND-
Betroffenen benötigten die meiste Zeit 
über Unterstützung. Von all diesen, 
welche Unterstützung brauchten, 
erhielten 16 (36 %) bezahlte, externe 
Hilfe, 23 (52 %) verliessen sich auf die 
Hilfe ihrer Familie und 11 (25 %) 
erhielten die Unterstützung aus-
schliesslich von der Familie. 
Es wurde auch ein Unterschied in den 
Aussagen bezüglich der Lücken im 
Gesundheitsservice bestgestellt. 
Während 25 (57 %) der MND-
Betroffenen mit dem Gesundheitsser-
vice zufrieden waren, 19 (43 %) der 
Patienten einige und 3 mehrere Lü-
cken angaben, sahen die Angehörigen 
viel mehr Lücken in der Versorgung 
durch das Gesundheitspersonal. 19 
Angehörige sehen Lücken in der 
Gesundheitsversorgung. 
Zusätzlich berichteten die Angehöri-
gen von Diskrepanzen in der Unter-
stützung des bezahlten Pflegefachper-
sonals und der zusätzlichen Unterstüt-
zung bei beispielsweise Hausarbeiten, 
Gartenarbeiten, Training in Essen und 
anderen Fähigkeiten, Vorbereitung auf 
vermutet meist andere Schwierigkeiten in 
Bezug auf die Krankheit und geht vermutlich 
zu wenig auf dieses Problem der Arbeitsstel-
le ein. 
Die Betreuer unterschätzten eher die Symp-
tome wie Schmerz und Fatigue und gaben 
eher Schwierigkeiten in der Pflege und dem 
Psychosozialen an. Diese Überschätzung 
der psychosozialen Aspekte von Betreuern 
wurde auch bei anderen chronisch-
neurologischen Erkrankungen, wie zum 
Beispiel bei MS, festgestellt. 
Trotz der hohen Komplexität und den Ein-
schränkungen, die diese Krankheit mit sich 
bringt, verlassen sich 25 % der MND-
Betroffenen ausschließlich auf ihre Familien. 
Daher ist es auch nicht erstaunlich, dass die 
pflegenden Angehörigen mehr Lücken in der 
Unterstützung sehen und mehr Ruhepausen 
und emotionale Unterstützung für sich selbst 
brauchen, da die Belastung so hoch ist. Man 
wusste schon vor dieser Studie, dass mit 
dem Fortschreiten der Erkrankung auch die 
Lasten und Anfälligkeit für Depressionen bei 
den Angehörigen steigen. Dies wurde auch 
wieder bei anderen neurologischen Erkran-
kungen festgestellt.  
Die Belastung der pflegenden Angehörigen 
ist multifaktoriell und kann mit dem stetig 
steigernden Pflegeaufwand, der kognitiven 
Einschränkungen der MND-Betroffenen, der 
emotionalen Arbeit und den sozialwirtschaft-
lichen Überlegungen in Zusammenhang 
gebracht werden. Der grösste Zeitaufwand 
liegt in den Aufgabenbereichen der Haus-
haltsführung, des Esseneingebens und der 
Toilettengänge, welche auch von bezahltem 
Gesundheitspersonal übernommen werden 
könnten. 
Die kognitiven Einschränkungen der MND-
Patienten nehmen während des Krankheits-
verlaufs zu, 50 % haben frontal exekutive 
Defizite. Obwohl die interviewten MND- 
Patienten kognitiv unauffällig waren, können 
diese schleichend erscheinenden kognitiven 
Einschränkungen eine grosse Belastung für 
die pflegenden Angehörigen darstellen. 
Zusätzlich ist die emotionale Belastung der 
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Ziel: 
Diese Studie soll die Einschränkun-
gen und pflegerischen Bedürfnisse 
in Bezug auf die MND in Australien 
aufzeigen. Zusätzlich sollen Versor-
gungs- und Wissenslücken des 
Gesundheitspersonals aufgedeckt 
werden. Zudem sollen Vorschläge 
für die Entwicklung des Gesund-
heitssystems im Zusammenhang 
mit dieser Erkrankung gemacht 
werden. 
mer wurden thematisch kategorisiert: 
- körperliche Einschränkungen/Funktionseinschränkungen (z. 
B. Fatigue, Spastiken, Emotionen, Beeinträchtigung der At-
mung, Schwäche, Verlust der Darm- und Blasenfunktion) 
- Einschränkungen in Aktivitäten (z. B. Körperpflege, Mobilität 
und Kommunikation) 
- Einschränkung des Teilnehmens in verschiedenen Berei-
chen (z. B. Arbeitsstelle, soziales Leben) 
Alle anderen Probleme, die sich nicht in diese Kategorien einteilen 
liessen, wurden ausgeschlossen, da die Forschenden den Fokus auf 
diese Kategorien setzten wollten.  
 
Ethik: 
Die Studie wurde durch die Melbourne Health, die Calvary Healthcare 
Bethlehem Human Reseach und verschiedene Ethikkommitees ge-
nehmigt. 
 
 
die veränderte Diät und der emotiona-
len Beratung. 
Infolge der schweren Erkrankung 
scheinen die wahrgenommenen Lü-
cken bezüglich der Bedürfnisse ausei-
nanderzugehen. Dabei war auch 
erkennbar, dass je schwieriger die 
Situation und die ganzen Umstände 
wurden, desto grösser wurden auch 
die Lücken aus Sicht der Beteiligten. 
Es wurden keine Unterschiede bezüg-
lich dieser Lücken im Vergleich der 
ländlichen und städtischen Regionen 
beobachtet. 
Familie und der Beziehungen oftmals sehr 
hoch und mit dem Verlust der Arbeitsanstel-
lung des Partners und den vielen spezifi-
schen Hilfsmitteln tauchen auch finanzielle 
Probleme auf. Die Bedürfnisse aus Sicht der 
Angehörigen zu sehen ist wichtig, um Inter-
ventionen für psychosoziale Unterstützung 
bieten zu können. 
Da es sich bei der MND-Erkrankung um ein 
sehr einschränkendes Krankheitsbild han-
delt, ist eine Interdisziplinäre Zusammenar-
beit sehr effizient. Es können so die Bedürf-
nisse angegangen werden, die Lebensquali-
tät gesteigert und die Hospitalisierungen 
verringert werden. Rehabilitation kann die 
Erkrankung nicht stoppen, aber helfen, die 
Symptome zu lindern, die Teilnahme am 
sozialen Leben steigern und grundsätzlich 
auch das Wohlbefinden erhöhen. Sie bein-
haltet die Hilfestellung im Umgang mit tech-
nischen Hilfsmitteln und kann auch helfen, 
die Familiendynamik zu verbessern und dem 
Patienten beibringen, eine bessere Selbst-
einschätzung zu erlangen. 
In ganz Australien gibt es gute interdiszipli-
näre Teams und daher lassen sich die Re-
sultate dieser Studien auch auf andere 
Regionen Australiens übertragen, in denen 
diese multidisziplinären MND-Kliniken vor-
handen sind. Dieses Level der Versorgung 
ist vergleichbar mit dem in Holland und 
Italien und ist dem von Irland und Schottland 
überlegen. Doch trotz dieses hohen Levels 
bestehen signifikante Diskrepanzen zwi-
schen den Bedürfnissen und der Versor-
gung.  
 
Praxistransfer: 
„Wie könnten wir es dann besser machen?“ 
Die Ergebnisse dieser Studie zeigen kom-
plexe und unterschiedliche Einschränkungen 
dieser Krankheit auf. Im Voraus wurde das 
neuropalliative Rehabilitationspflegemodell 
diskutiert, welches die übergangslose Inter-
aktion zwischen der Neurologie, Rehabilita-
tion und Palliative Care voraussetzt. Und 
dies soll auf die Phase der Diagnosestel-
lung, die Ruhephasen und die palliative 
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Phase der Erkrankung zugeschnitten sein. 
Die vermehrte Zusammenarbeit und die 
respektvolle Integration von anderen Exper-
ten (z. B. eine ärztliche Überweisung an eine 
Rehabilitation oder ein Palliative Care-Team) 
können Lücken in der Versorgung in Austra-
lien verringern.  
 
ICF: 
Um die klinische Pflege zu erleichtern und 
zu optimieren empfiehlt die WHO (World 
Health Organisation) die Einführung der 
Kategorien von ICF (International Classifica-
tion of Functioning, Disability and Health), 
welche die Auswirkung der Krankheit in 
verschiedenen Levels beschreibt. Weiter 
empfiehlt die WHO eine Liste aller Probleme 
aufzustellen, welche von verschiedenen 
Experten (Patient, Pflegende und Ärzte) 
generiert wird. Dies wurde auch schon bei 
anderen Krankheitsbildern gemacht. Der 
MND wurden noch keiner dieser ICF-
Kategorien zugeteilt, was jedoch für den 
klinischen Alltag wie auch für weitere For-
schungen von Nutzen sein könnte.  
 
Limitationen: 
- Es handelt sich bei dieser Studie 
nicht um eine Langzeitstudie  
- Die Teilnehmer wurden alle schon 
von einem spezialisierten, multi-
disziplinären Team betreut 
- Die Interviews waren teilweise 
schwer durchführbar, da die Teil-
nehmer körperlich und emotional 
eher labil waren 
- Einfliessen von Erfahrungen und 
Informationen der Forschenden 
MND ist eine verheerende Erkrankung für 
die Patienten selbst und auch für ihre Fami-
lien. Das neuropalliative Rehabilitationsmo-
dell muss noch weiterentwickelt und ausge-
führt werden.  
Für eine bessere Übereinstimmung von 
Pflege und Kommunikation in Bezug auf die 
Behandlung sollte die Struktur von ICF 
bezüglich dem Krankheitsbild ALS mehr 
erforscht werden. 
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Würdigung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Das Phänomen wird umfassend 
beschrieben und es wird aufgezeigt, 
wo der Forschungsbedarf liegt. 
Zudem wird das Phänomen noch 
mit weiterer Literatur belegt.  
Für die Pflege ist es insofern rele-
vant, als der Zweck der Studie darin 
liegt, pflegerische Bedürfnisse aus 
Sicht der Patienten wie auch deren 
pflegenden Angehörigen in Bezug 
zur MND zu erforschen. 
Am Ende der Einleitung wird der 
Zweck der Studie erläutert und 
erklärt, was sie aufdecken möchte. 
Daraus resultiert auch die For-
schungsfrage dieser Studie. 
 
Design:  
Da es sich um eine qualitative Studie handelt und die Ergebnisse aus 
Erfahrungen der Betroffenen hergeleitet werden, ist die Methode der 
Interviews ein geeigneter Ansatz zur Beantwortung der Forschungs-
frage. Es ist jedoch keine Begründung der Auswahl des Studiende-
signs seitens der Autoren gegeben. 
 
Stichprobe: 
Teilnehmer: 
Die Teilnehmer wurden anhand von Ein- und Ausschlusskriterien von 
einem auf MND spezialisierten, multidisziplinären Team und einem 
Neurologen ausgewählt.  
Die ALS-Diagnose wurde anhand der „El Escorial Kriterien“ durch 
einen Neurologen überprüft. Alle Teilnehmer gehören dem gleichen 
Bundesstaat an und werden durch ein multidisziplinäres Team betreut.  
Insgesamt nehmen 44 MND-Betroffene und 37 Angehörige teil. Wenn 
man in Betracht zieht, dass es sich bei der MND um eine seltene 
Erkrankung handelt, ist dies eine beachtliche Anzahl Teilnehmer.  
Setting: 
Die Forschungen für die Studie fanden in Victoria, Australien statt. Die 
Teilnehmer stammen sowohl aus ländlichen, als auch aus städtischen 
Regionen. Genauere Angaben zum Setting der einzelnen Teilnehmer 
wurden nicht gemacht. 
 
In der Studie wird beschrieben, dass sich die Ergebnisse auf diejeni-
gen Kliniken übertragen lassen, wo ein multidisziplinäres Team vor-
handen ist. Grundsätzlich sind sie daher auf ganz Australien übertrag-
bar und, da in Holland und in Italien ein ähnliches Gesundheitswesen 
vorhanden ist, können sie auch auf diese Länder übertragen werden. 
Doch das australische Gesundheitswesen ist dem irischen und schot-
tischen überlegen. Die Übertragbarkeit wird bei jedem erwähnten Land 
mit Literatur belegt. 
 
Datenerhebung und Datenanalyse: 
Es werden Interviews mit 44 MND-Betroffen und 37 Angehörigen 
geführt, welche das Phänomen erleben und somit ihre Erfahrungen 
bezüglich der Erkrankung ausführen können. Es wird beschrieben, 
wann und wo die Interviews stattgefunden haben, wie lange sie ge-
dauert haben, wie sie aufgebaut waren und von wem durchgeführt 
wurden. Die Datensättigung wird nicht diskutiert. Jedoch ist die Teil-
nehmerzahl beachtlich hoch, wenn berücksichtigt wird, dass es sich 
um ein seltenes Krankheitsbild handelt.  
Zuerst wurde allen Interviewten eine offene Frage gestellt und danach 
sollten sie die 10 grössten Belastungen nennen und diesen Prioritäten 
zuordnen. Den MND-Betroffenen wurden danach noch andere Fragen 
Der Ergebnisteil ist nicht sehr ausführ-
lich dargestellt. 
Wie im Methodenteil beschrieben, 
werden die Antworten der Interviewten 
in drei Kategorien eingegliedert und 
mittels einer Tabelle veranschaulicht. 
Diese drei Kategorien ermöglichen 
dem Leser einen Einblick in die Prob-
lemstellungen der MND-Betroffenen 
und deren Angehörigen. Es wird be-
schrieben, dass die Forschenden ihren 
Fokus auf diese drei Kategorien legen 
und andere Probleme, die sich nicht 
den Kategorien zuordnen lassen, 
ausschliessen. Es lässt sich daher 
vermuten, dass noch weitere, nicht 
genannte Schwierigkeiten bestehen, 
diese hier aber nicht genannt wurden. 
Es werden im Resultateteil auch die 
soziodemografischen Merkmale wie 
Durchschnittsalter der Teilnehmer 
oder das Verhältnis von männlichen 
und weiblichen MND- Betroffenen 
genannt. 
In einer weiteren Tabelle wird ersicht-
lich, wie die Patienten ihre Probleme in 
den drei Kategorien einschätzen und 
zum Vergleich schätzen auch die 
Angehörigen die Probleme der Er-
krankten ein. Hier wird dann die Dis-
krepanz zwischen diesen beiden 
Parteien ersichtlich.  
Weitere Unterschiede und Bedürfnisse 
der beiden Parteien werden im Fliess-
text aufgezeigt. Die Antworten auf die 
zweite Frage bezüglich der Priorisie-
rung der Bedürfnisse sind in der Stu-
die nicht ersichtlich.  
Der Resultateteil bezieht sich auf das 
zu Beginn gesetzte Ziel der Studie und 
beantwortet somit die Forschungsfra-
ge. 
Es sind keine Zitate der Befragten im 
Resultateteil ersichtlich. 
 
Im Diskussionsteil wird nochmals der Resul-
tateteil zusammengefasst und die für die 
Praxis relevanten Aspekte werden hervor-
gehoben. Es wird auch nochmals die Dis-
krepanz zwischen den Aussagen von MND-
Betroffenen und deren Angehörigen aufge-
zeigt und ein Bezug zur Praxis hergestellt. 
Denn es wurde ersichtlich, dass die Angehö-
rigen eine andere Sicht der Situation haben 
als die MND-Betroffenen und daher ist es 
wichtig, die beiden Sichtweisen auch ge-
trennt zu betrachten und verschieden auf 
beide Parteien einzugehen. 
Die Ergebnisse der Studie sind für alle 
Beteiligten des Gesundheitswesens rele-
vant, werden jedoch nicht im Detail disku-
tiert.  
Durch das Aufdecken der Bedürfnisse aller 
Beteiligten und somit auch das Entdecken 
der Lücken im Gesundheitssystem konnten 
Lösungsvorschläge für die Praxis generiert 
werden und somit ist das zu Beginn gesetzte 
Ziel der Studie erreicht worden. 
 
In der Schlussfolgerung wird nochmals die 
Wichtigkeit der Rehabilitation hervorgehoben 
und auch nochmals Bezug auf die Katego-
rien von ICF genommen und erwähnt, dass 
dazu noch weitere Forschungen nötig seien 
in Zusammenhang mit dem Krankheitsbild 
MND. 
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gestellt. 
Die Teilnehmer, welche Schwierigkeiten mit verbalen Äusserungen 
hatten, konnten ihre Antworten aufschreiben oder ein Kommunikati-
onsgerät benutzen. 
Es werden keine Angaben zur weiteren Verarbeitung (z. B. Transkrip-
tion) des Interviewmaterials gemacht. Die Antworten der Teilnehmer 
sind bei den Forschenden erhältlich. 
Es ist nur teilweise beschrieben, welchen Hintergrund die Forschen-
den mit sich bringen. 
Es wird erklärt, dass die verschiedenen Themen, die durch die Inter-
views hervorkamen, verschiedenen Kategorien zugeordnet wurden. Es 
ist jedoch nicht ersichtlich, wie diese Kategorien genau entstanden 
sind. Zudem wird im Ergebnisteil nicht mehr spezifisch auf diese Kate-
gorien eingegangen. Zum Analyseverfahren wurden keine Referenzie-
rungen gemacht und die Glaubwürdigkeit der Studie wurde nicht durch 
die Forschenden diskutiert.  
 
Ethik: 
Die Einwilligung aller Probanden ist vorhanden und auch die Zustim-
mung der MND-Patienten zur Teilnahme deren Angehörigen wurde 
eingeholt. 
Es werden keine Angaben zur Glaubwürdigkeit der Analyse gemacht. 
Die Studie wurde durch die Melbourne Health, die Calvary Healthcare 
Bethlehem Human Reseach und verschiedenen Ethikkommitees 
genehmigt. 
Als Limitationen der Studie wurde von den Forschenden angegeben, 
dass die Interviews teilweise eine Belastung für die Teilnehmer waren. 
Hier stellt sich die Frage, wie sie bei den Interviews vorgegangen sind, 
wenn sie jeweils bemerkten, dass die Situation für den Interviewten zu 
belastend wurde. Zu den Beziehungen zwischen Forschenden und 
Teilnehmer wird nichts geschrieben.  
 
 
Güte/Evidenzlage: 
Gesamteinschätzung entsprechend den Gütekriterien nach Lincoln und Guba (1985): 
Positives wird mit + und Negatives mit – gekennzeichnet 
 
+ Gewählter qualitativer Forschungsansatz eignet sich für diese Studie. 
+ Das Datenmaterial wird archiviert und ist somit auch zu eine späteren Zeitpunkt verfügbar (Glaubwürdigkeit). 
+ Es wurden Angaben zur Übertragbarkeit auf andere Länder/Regionen gemacht und mit passender Literatur belegt (Übertragbarkeit). 
+ Die Studie wurde durch mehrere Ethikkommissionen genehmigt. 
+ Die Forschenden nennen Limitationen der Studie, woraus man schliessen kann, dass sie ihre Forschungen kritisch hinterfragt haben. 
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- Es ist in der Studie keine Bemerkung bezüglich Triangulation, Peer-Debriefing oder Member-Checking gemacht worden (Glaubwürdigkeit). 
- Es wurden keine Zitate der Interviews verwendet (Übertragbarkeit). 
- Der Ergebnisteil ist nicht ausführlich beschrieben und es wird nicht spezifisch nochmals auf die zu Beginn generierten Kategorien eingegangen. 
- Der Methodenteil ist nur teilweise transparent und einige Zwischenschritte sind nicht aufgeführt. Zusätzlich ist die Datenverarbeitung (z. B. Transkription) nicht 
erläutert. 
- Bei der Datenerhebung wurden die Interviews zur Hälfte über das Telefon, zur anderen bei einem persönlichen Treffen durchgeführt. Man könnte daher ver-
muten, dass vielleicht mögliche Daten fehlen oder falsch interpretiert wurden.  
 
Evidenzlage: 
Bei dieser Studie handelt es sich um eine primäre datenbasierte Forschungsarbeit, was nach Di Censo auf dem untersten Level der 6S Pyramide eingestuft wird.  
 
Studie 5: Bolmsjö et al., 2003 
Referenz: I. Bolmsjö & G. Hermerén (2003). Conflicts of interest: Experiences of close relatives of patients suffering from amyotrophic lateral sclerosis. 
Zusammenfassung der Studie:  
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Laut WHO (1990) ist eines der Ziele 
von Palliative Care die Unterstüt-
zung des Patienten und dessen 
Angehörigen. Die Angehörigen 
sollen während dem Krankheitsver-
lauf und dem Tod des Patienten 
begleitet und involviert werden. 
Nahestehende Angehörige von 
terminalen Patienten leiden oft unter 
einem grossen emotionalen Stress. 
Angehörige haben Mühe, sich 
Probleme einzugestehen oder um 
Hilfe zu fragen. Es gibt mehrere 
Erklärungen dafür, weshalb pfle-
gende Angehörige nicht mehr Un-
terstützung verlangen. Eine Studie 
aus der UK zeigt, dass die Erhal-
tung der Unabhängigkeit sowie der 
Würde und der familiäre Lebensum-
stände Gründe für das zurückhal-
tende Verhalten sein können. Dar-
aus kann geschlossen werden, dass 
die Bedürfnisse von den pflegenden 
Design: 
Bei dieser Studie handelt es sich um einen qualitativ-hermeneutischen 
Forschungsansatz. 
Interviews wurden durchgeführt, um die Forschungsfragen zu beant-
worten.  
Wenn bei den Interviews Interessenskonflikte aufgedeckt wurden, 
wurde eine ethische Analyse, basierend auf einem Modell welches von 
Hermerén (1999) entwickelt wurde, durchgeführt.  
 
Die Forschungsfragen waren: 
- Welche Probleme erleben Angehörige von ALS-Patienten? 
- Welche ethischen Probleme treten in Verbindung mit den Erfah-
rungen von Angehörigen und ALS-Patienten auf? 
- Wie kommunizieren die Angehörigen, wenn existenzielle Themen 
aufgegriffen werden? 
 
Stichprobe: 
- Studienteilnehmer: Acht nahestehende Angehörige (vier davon 
waren Frauen). Von diesen waren sieben Partner und einer war 
ein Sohn des Patienten.  
- Das Durchschnittsalter der Befragten betrug 55 Jahre (Range 38-
72 Jahre). 
- Einschlusskriterium für die Angehörigen: Fähigkeit und Wille zu 
Ergebnisse aus den Interviews: 
Die Ergebnisse werden in vier Katego-
rien unterteilt: 
- Informationen 
- Einschränkungen 
- Zukunft 
- Beziehungen 
 
Informationen: 
Häufig wurde in den Interviews er-
wähnt, dass die Angehörigen den 
Eindruck hatten, dass die Informatio-
nen, die sie erhielten, nicht ausrei-
chend waren.  
- So äusserten sie, nicht genügend 
über die Krankheit ALS und den 
Krankheitsverlauf zu wissen.  
- Informationen über die Diagnose 
wurden den Angehörigen nicht in 
einer angenehmen Art und Weise 
vermittelt. Ein Befragter äusserte, 
dass das Gesagte fachlich kor-
rekt war, jedoch keine Empathie 
Praxistransfer: 
Die Forschenden fragen sich, welche Kon-
sequenzen nun ihre Studie auf den klini-
schen Alltag hat. Zum einen ist es wichtig, 
dass in der Palliative Care grundsätzlich die 
Rolle und Teilnahme der Angehörigen her-
vorgehoben werden muss und dementspre-
chend auch deren Bedürfnisse sehr ernst 
genommen werden müssen. Zum anderen 
ist es auch wichtig, dass, wenn Konflikte 
entstehen, für diese möglichst schnell eine 
Lösung gefunden werden muss und ein 
allgemeines Verständnis beider Parteien 
erreicht wird.  
Für das ALS-Team ist es von grosser Be-
deutung, diese Konflikte zu erkennen. Durch 
regelmässige Gespräche mit den Angehöri-
gen und den ALS-Betroffenen können diese 
Konflikte ans Licht gebracht werden. Wenn 
dann ein Konflikt auftaucht, muss man sich 
Zeit nehmen, mit allen Beteiligten ein Ge-
spräch zu führen und zusammen zu einer 
Entscheidung zu gelangen.  
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Angehörigen separat von den Be-
dürfnissen der Patienten betrachtet 
werden müssen. 
 
ALS ist eine progressive Erkran-
kung, zu der es bislang noch keine 
Heilungsmöglichkeiten gibt. Die 
Inzidenz liegt bei 1-2 pro 100‘000 
Personen und die Prävalenz liegt 
bei 4-6 pro 100‘000. Männer sind im 
Vergleich zu Frauen häufiger betrof-
fen (Verhältnis 3:2). Die meisten 
Personen erkranken im Alter zwi-
schen 60 und 70 Jahren. Oftmals 
dauert es lange, bis sich die ersten 
Symptome der Erkrankung zeigen.  
Das Leben von ALS-Patienten und 
deren Angehörigen ist eine ständige 
Anpassung an die Veränderungen 
und Verluste, die die Krankheit mit 
sich bringt. Ein wichtiger Aspekt der 
Krankheit ist, dass trotz der physi-
schen Behinderung und Funktions-
verluste das Gedächtnis bei den 
meisten Personen nicht beeinträch-
tigt wird.  
 
Eine früher durchgeführte Studie 
deckte die Unterstützungsbedürf-
nisse von pflegenden Angehörigen 
von Krebspatienten auf, die palliativ 
versorgt wurden.  
Dabei wurden drei Hauptthemen in 
Verbindung mit den Bedürfnissen 
von Angehörigen erkannt: 
- Lebenseinschränkungen auf-
grund der übernommenen Rol-
le als Pflegende 
- Emotionaler Stress von der 
Pflege des Patienten 
- Limitierte Unterstützung beim 
Übernehmen der Rolle als 
Pflegende 
Ziel: 
Der Grund für die Studie ist: 
- Die Erfahrungen von ALS-
Patienten und nahestehenden 
Angehörigen anhand vier Ka-
kommunizieren 
- Ausschlusskriterium: Angehörige von ALS-Patienten, die vor 
weniger als sechs Monaten die Diagnose ALS erhielten. 
- Alle ALS-Patienten lebten in ihrem eigenen Zuhause mit ihren 
Familien. 
- Vier Interviews wurden zu Hause bei den Angehörigen durchge-
führt, eines am Arbeitsort des Forschers, eines am Arbeitsort der 
befragten Person und zwei in der neurologischen Klinik, wo die 
Patienten behandelt wurden. 
- Die Studienteilnehmer wurden durch einen Berater und eine 
Pflegefachperson ausgewählt, die dem ALS-Team der neurologi-
schen Klinik angehörten. Es handelt sich daher um ein non-
probability sampling. 
 
Datenerhebung: 
Der Berater hat mit den Teilnehmern telefonisch Kontakt aufgenom-
men. Er hat ihnen den Grund für das Projekt erklärt und hat ihnen 
schriftliche Informationen zukommen lassen. Nachdem die Angehöri-
gen sowie die ALS-Patienten ihr mündliches und schriftliches Einver-
ständnis gegeben hatten, wurde ein Interviewtermin mit den Angehöri-
gen vereinbart.  
Die Befragten wurden in einem halbstrukturierten Interview, welches 
zwischen einer und zwei Stunden dauerte, aufgefordert, über ihre 
Erfahrungen als nahestehende Angehörige von einer an ALS erkrank-
ten Person zu berichten. 
Eine Themenliste wurde einerseits auf Basis relevanter Literatur und 
andererseits mit bereits gemachten Erfahrungen der Forschenden 
erstellt. Anschliessend wurde die erstellte Liste mit Kollegen und 
Fachexperten besprochen, um dann als Interviewguide zu dienen:  
1. Momentane Situation 
2. Zukunft 
3. Information 
4. Vertrauen 
Sie Studienteilnehmer wurden einmal befragt und wurden während 
des Interviews solange nicht unterbrochen, bis keine neuen Informati-
onen mehr erwähnt wurden. Die Interviews wurden im Jahre 2000 
durchgeführt.  
 
Analyseverfahren: 
Die Interviews wurden aufgenommen und später transkribiert. Über-
flüssige sowie nicht relevante Aussagen für die Beantwortung der 
Forschungsfragen eliminiert wurden. 
Den einzelnen Interviews wurden Stichwörter zugeteilt, damit die 
Aussagen jedes Interviews festgehalten und in eine der vier Gruppen 
kategorisiert werden konnten. 
Diese Kategorien wurden während der Analyse erstellt und anschlies-
send mit Literatur und Aussagen der Interviewten bestätigt. Im Ergeb-
nisteil sind die vier Gruppen als einzelne Unterthemen ersichtlich. 
spürbar war. 
- Einige der Befragten berichten, 
dass sie den Eindruck hatten, die 
Personen des Gesundheitsper-
sonals seien teilweise inkompe-
tent.  
- Informationen über verfügbare 
Hilfsmittel waren für die meisten 
ungenügend. Einer empfand die 
Informationen als genügend und 
hilfreich. 
 
Einschränkungen: 
- Angehörige berichten von einge-
schränkter Freiheit. Ein ALS-
Patient braucht viel Unterstüt-
zung, somit bleibt wenig Zeit für 
sich selbst. 
- Die Befragten sprechen ebenfalls 
über die zunehmende Verantwor-
tung. Angehörige müssen Aufga-
ben wie Finanzen etc. überneh-
men, da der Patient nicht mehr in 
der Lage ist, dies zu tun. Verant-
wortung hilft aber auch, den All-
tag zu bewältigen und für den Pa-
tienten zu „funktionieren“.  
 
Zukunft: 
- Die Befragten reden und denken 
nicht gerne über die Zukunft. Sie 
leben Tag für Tag und denken 
nicht an die Zukunft, weil sonst 
das Leben in Bezug auf die Zeit 
und den Stress miserabel ausse-
hen würde.  
- Für manche Studienteilnehmer 
führte der Gedanken an die Zu-
kunft zu Stress.  
 
Beziehungen: 
- Sehr zentral und wichtig für die 
nahestehenden Personen war 
das Bedürfnis, sich jemandem 
anvertrauen zu können. Nicht nur 
um über Krisen zu reden, son-
dern auch, um einfach einmal 
Es stellte sich heraus, dass mehrere der 
Interviewten nur sehr selten an die Zukunft 
denken. Das ist ein Bewältigungsstil der 
Unterdrückung, das heisst, die Gedanken an 
die Zukunft sind so beängstigend, dass man 
sie lieber ausblendet. 
Über diesen Bewältigungsstil gibt es eine 
Menge Literatur. 
Ein weiteres zentrales Thema ist die Le-
benseinschränkung der Angehörigen wie die 
immer grösser werdende Verantwortung und 
die Abhängigkeit von anderen. Dies wurde 
auch von kürzlich erschienenen Studien 
aufgezeigt.  
Die Autoren stellten sich auch die Frage, wie 
weit sich die Ergebnisse der Studie generali-
sieren lassen. Sie sind sich bewusst, dass 
es sich um eine kleine Anzahl der Stu-
dienteilnehmer handelt und sind deshalb 
vorsichtig im Aufstellen allgemeiner Behaup-
tungen. Doch trotz der kleinen Anzahl der 
Interviewten konnten doch wertvolle Informa-
tionen aus den Interviews gezogen werden. 
Die Angehörigen konnten frei erzählen, ohne 
unterbrochen zu werden. Daher reichten die 
acht Interviews aus, um genügend Material 
für die Studie zu gewinnen. 
Erst mit Informationen von jedem Einzelnen 
in einem spezifischen Kontext kann man 
allgemeine Aussagen machen und die Ähn-
lichkeiten und Unterschiede feststellen.  
Die Autoren dieser Studie sind sich einig, 
dass noch mehr geforscht werden muss und 
weitere Studien gemacht werden müssen.  
In einer geplanten weiteren Studie werden 
Interviews mit Angehörigen durchgeführt, bei 
welchen die Patienten an einer anderen 
tödlich verlaufenden Erkrankung leiden.  
 
Abschliessende Bemerkung: 
Die vorliegende Studie zeigt auf, dass An-
gehörige von ALS-Patienten mehr Informati-
onen bezüglich der Krankheit und deren 
Verlauf benötigen wie auch eine Person, der 
sie sich in allen Angelegenheiten anvertrau-
en können. 
Weiter wird aufgezeigt, dass die gemeinsa-
me Entscheidungsfällung eine geeignete 
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tegorien zu beschreiben  
- Ethische Probleme sollen in 
Bezug auf gemachte Erfahrun-
gen von nahestehenden Ange-
hörigen und Patienten mit ALS 
beleuchtet und erläutert wer-
den 
- Empfehlungen für die Praxis zu 
machen 
Es ist bis anhin nicht genug er-
forscht, wie die Sichtweisen von 
nahestehenden Angehörigen von 
dieser Patientengruppe in Bezug 
auf existenzielle Themen aussehen 
und welcher Art von Problemen die 
Angehörigen begegnen, wenn sie 
sich mit solchen Fragen beschäfti-
gen.   
 
 
Die Aufnahmen stehen zum Begutachten zur Verfügung und jeder 
Schritt in der Analyse wurde unabhängig vom zweiten Autor dieser 
Studie geprüft und kontrolliert. 
 
Ethik: 
Die Studie wurde von der Ethikkommission der Universität Lund ge-
nehmigt. 
Gedanken austauschen zu kön-
nen. Es ist wichtig, dass man je-
mandem zum Reden hat, sagte 
eine interviewte Person.  
 
Ethische Themen: 
Der Fakt, dass zwischendurch Interes-
senskonflikte zwischen Patienten und 
Angehörigen auftreten, bedeutet nicht, 
dass dies immer der Fall ist. Trotzdem 
hilft es dem Pflegepersonal, wenn sich 
dieses bewusst ist, dass solche Kon-
flikte entstehen können. Dies hilft, die 
Situation besser zu meistern.  
 
Ein Interessenskonflikt erfordert: 
1. dass zwei oder mehrere Partei-
en in einer bestimmten Situation 
etwas haben, erreichen oder 
vermeiden wollen und 
2. dass nicht alle Interessen zur 
gleichen Zeit berücksichtigt 
werden können. 
Aufgrund dieser Voraussetzungen sind 
die Konflikte abhängig von den betei-
ligten Personen, der Zeit und der 
Situation. In einer anderen Situation 
oder zu einem anderen Zeitpunkt 
könnten möglicherweise alle Interes-
sen berücksichtigt werden.  
Wenn es Interessenskonflikte gibt, 
kann meist nur das Bedürfnis/die 
Interessen einer Partei berücksichtigt 
und befriedigt werden. Wer soll ent-
scheiden, welche Bedürfnisse und 
Interessen zuerst befriedigt werden? 
Aufgrund welcher Theorien oder 
Gründe soll so eine Entscheidung 
getroffen werden? Solche Fragen 
beschäftigen sich mit wichtigen ethi-
schen Themen. 
Ein Beispiel eines Interessenkonflikts: 
Der Ehemann der ALS-Patientin hat 
Angst, dass er sich nicht genug um 
seine Frau kümmern kann. Seine Frau 
möchte aber keine andere Person, die 
sie pflegt. 
Möglichkeit ist, ethische Probleme zu lösen. 
Dieser Lösungsansatz setzt eine kompeten-
te Kommunikation voraus und es muss 
einem auch bewusst sein, dass ALS-
Betroffene meist zu keinem Zeitpunkt mental 
oder intellektuell eingeschränkt sind. 
Die Autoren der Studie schlagen vor, dass 
eine Liste mit Zielsetzungen von allen Betei-
ligten geführt werden sollte und diese regel-
mässig aktualisiert wird, damit man mögliche 
Konflikte schnell aufdecken und zu einer 
ethisch vertretbaren Entscheidung/Lösung 
kommen kann. 
Schlussendlich ist es wichtig, dass die betei-
ligten Professionen ein Bewusstsein für 
ethische Probleme entwickeln und Fähigkei-
ten wie Empathie, Fachkenntnisse und 
Menschlichkeit besitzen. 
. 
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Würdigung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Das Krankheitsbild ALS stellt mit 
dem Fortschreiten der Krankheit 
und der zunehmenden physischen 
Abhängigkeit des Patienten eine 
grosse Herausforderung für die 
Betroffenen sowie deren Angehöri-
gen und das Gesundheitspersonal 
dar. Die Antwort auf die For-
schungsfrage dieser Studie bietet 
dem Gesundheitspersonal die 
Möglichkeit, den Patienten sowie 
auch sein soziales Netzwerk besser 
zu verstehen und zu unterstützen.  
 
Mit geeigneter Literatur wird in die 
Thematik eingeführt.  
Die Forschungsfragen der Arbeit 
sowie das Ziel der Studie werden in 
der Einleitung explizit dargestellt. 
Design: 
Für die Beantwortung der Forschungsfrage wurde ein qualitativ-
hermeneutischer Forschungsansatz gewählt und es wurden mittels 
Interviews Erfahrungen von den Angehörigen gesammelt. 
Da die Erfahrungen einzelner Personen im Zentrum dieser Studie 
stehen, ist dies ein geeigneter Forschungsansatz, um Antworten auf 
die Forschungsfrage zu ermitteln. 
 
Stichprobe: 
Für einen qualitativen Forschungsansatz ist die Stichprobengrösse 
angepasst, da es sich zum einen bei der Erkrankung ALS um eine 
sehr seltene Krankheit handelt und zum anderen bei mehr Interviews, 
die zu verarbeitenden Daten den Rahmen sprengen würden. Die 
Ergebnisse können auch auf andere Populationen übertragen werden. 
- Teilnehmer/Setting: Erleben das beschriebene Phänomen, sozio-
demografische Aspekte werden genannt, alle der ALS-
Betroffenen lebten zu Hause bei ihren Familien. Es ist jedoch 
nicht ersichtlich, von wo die Teilnehmer stammen. Man kann nur 
vermuten, dass es sich um Schweden handelt, da die Studie von 
dem Ethikkomitee in Lund (Schweden) genehmigt wurde.  
- Ein- und Ausschlusskriterien wurden festgelegt, um geeignete 
Informanten zu finden 
- Rekrutierung: Ein Berater und eine Pflegefachperson, welche 
dem ALS-Team der neurologischen Klinik des Universitätsspitals 
angehören, waren zuständig für die Auswahl der Teilnehmenden. 
Der Berater nahm Kontakt zu den jeweiligen Personen auf, er-
klärte ihnen den Zweck der Studie und gab ihnen schriftlich die 
nötigen Informationen. Nachdem sie die schriftliche und mündli-
che Zustimmung der Angehörigen wie auch der Patienten erhal-
ten hatten, wurde ein Interviewtermin festgelegt. Es werden keine 
genauen Angaben gemacht, wie das Auswahlverfahren konkret 
aussah. 
- Setting: es handelt sich bei allen Patienten um ein ambulantes 
Setting und es wird beschrieben, wo die einzelnen Interviews 
durchgeführt wurden.  
 
Datenerhebung: 
Es wurden semi-strukturierte Interviews durchgeführt, bei denen die 
Teilnehmer nach ihrer Erfahrung als nahestehende Angehörige von 
ALS-Patienten gefragt werden. Die Interviews dauern durchschnittlich 
zwischen einer und zwei Stunden. 
Es wurde eine Themenliste entwickelt, die sich auf der einen Seite auf 
bestehende Literatur stützt, auf der anderen Seite auf den Erfahrungen 
der Forschenden beruht. Die Themen wurden wie folgt unterteilt:  
Wie im Methodenteil beschrieben, 
werden die Resultate in vier Katego-
rien aufgeteilt: Information, Einschrän-
kungen, Zukunft und Beziehungen. 
Jede dieser Kategorien wurde zusätz-
lich in einzelne Aussagen unterteilt 
und diese dann mit Zitaten aus den 
Interviews untermauert. 
Zusätzlich werden auch zwei ethische 
Probleme von den Forschenden disku-
tiert, bei denen es um Interessenskon-
flikte zwischen verschiedenen Beteilig-
ten geht. Es wird von den Autoren 
jedoch ausdrücklich gesagt, dass hier 
keine Generalisierung gemacht wer-
den kann. Es gibt klar Konflikte, die in 
diesen Situationen auftreten können, 
es ist jedoch immer sehr individuell 
und muss auch so betrachtet werden.  
Grundsätzlich kann gesagt werden, 
dass gewisse Voraussetzungen be-
stehen müssen, damit ein Konflikt 
entstehen kann: 
- zwei oder mehrere Beteiligte 
wollen etwas haben, erreichen 
oder vermeiden 
- es können nicht alle Interessen 
gleichzeitig verfolgt werden 
Der Ergebnisteil ist sehr ausführlich 
und zeigt die Reichhaltigkeit der Daten 
auf. Zusätzlich sind die Ergebnisse für 
den Leser verständlich formuliert und 
der Ergebnisteil bezieht sich auf die 
Forschungsfrage.  
Auf ethische Fragen wird nur in Bezug 
auf ethische Probleme der Teilnehmer 
eingegangen und nicht auf allgemein 
ethische Probleme, welche die Studie 
mit sich bringen könnte.  
 
In der Studie wird zu Beginn des Diskussi-
onsteils die Frage gestellt, welche Konse-
quenzen diese Studie nun auf den Praxisall-
tag hat. Die Autoren heben nochmals hervor, 
welch wichtige Rolle die Angehörigen und 
deren Bedürfnisse im Zusammenhang mit 
der Betreuung spielen und dies darf vom 
Gesundheitspersonal nicht unterschätzt 
werden. Zusätzlich wird nochmals die Wich-
tigkeit von individuellen Gesprächen aufge-
zeigt und dass diese regelmässig geführt 
werden sollen. Auch wollen die Autoren das 
Bewusstsein des Gesundheitspersonals 
fördern, Konflikte zu erkennen und gemein-
sam mit allen Beteiligten diese zu lösen, 
damit jeder Verständnis für die Lösung 
zeigen kann.  
Einzelne Aussagen werden mit weiterfüh-
render Literatur untermauert. 
 
In der Schlussfolgerung wird der Ergebnisteil 
nochmals aufgenommen und kurz zusam-
mengefasst und erwähnt, welche Fähigkei-
ten die beteiligten Professionen besitzen 
sollten, um in schwierigen Situationen kom-
petent zu handeln. Somit wird auch noch-
mals auf die Forschungsfrage eingegangen. 
Grundsätzlich wird in der Schlussfolgerung 
mehr auf die Konfliktbewältigung eingegan-
gen als auf die Bedürfnisse der Angehöri-
gen. Es werden konkrete Vorschläge zur 
Handhabung im Praxisalltag gemacht: z. B. 
das Führen einer Liste mit Zielsetzungen 
aller Beteiligten, welche immer wieder aktua-
lisiert werden soll, damit Konflikte frühzeitig 
erkennt werden können. 
Es werden Erkenntnisse, die in dieser Studie 
gemacht wurden, auch durch andere Litera-
tur untermauert. 
Dies zeigt auch auf, dass die Ergebnisse für 
die Pflege relevant sind. 
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1. Aktuelle Situation 
2. Zukunft 
3. Informationen 
4. Zuversicht 
Die Interviewten konnten über alle ihre Probleme sprechen, ohne 
unterbrochen zu werden. Die Datensättigung wird von den Forschen-
den nicht diskutiert; in der Diskussion wird lediglich erwähnt, dass 
noch mehr Forschungen zu dieser Thematik erforderlich sind. 
Die Interviews wurden mit einem Tonband aufgezeichnet und danach 
transkribiert. Es wird beschrieben, dass überflüssiges Material entfernt 
wurde und dass das Notwendige vom nicht Notwendigen in Bezug auf 
die Forschungsfrage der Studie getrennt wurde. Es ist jedoch nicht 
ersichtlich, wie und von wem dies gemacht wurde.  
Jedem Interview wurden Stichwörter zugeteilt, die die wichtigsten 
Themen der Befragung zusammenfassen. Danach wurden diese 
Themen in vier Kategorien eingeteilt, welche sich zum einen auf be-
stehende Literatur stützen und zum anderen von den Interviewten 
erwähnt wurden. 
Die Tonbandaufnahmen sind verfügbar und können jederzeit überprüft 
werden. Jeder Schritt der Datenanalyse wurde unabhängig von allem 
vom zweiten Autor überprüft. Die Glaubwürdigkeit der Studie wurde 
jedoch nicht explizit erwähnt. Teilweise werden bestimmte Zwischen-
schritte nicht dokumentiert und es werden weder analytischen Ent-
scheidungen aufgeführt noch wird die Analysemethode referenziert. 
 
Ethik: Die Studie wurde von einer Ethikkommission genehmigt.  
Angehörige von Patienten, welche vor weniger als sechs Monate die 
Diagnose ALS erhalten haben wurden, ausgeschlossen, mit der Be-
gründung, dass das Interview zu belastend sein und dadurch zu Krisen 
führen könnte. 
Dies zeigt, dass sich die Autorinnen Gedanken bezüglich möglicher 
ethischer Schwierigkeiten gemacht haben. 
Es wurden keine Angaben zu der Beziehung zwischen den Forsche-
rinnen und den Teilnehmern gemacht. 
 
Gesamteinschätzung entsprechend den Gütekriterien nach Lincoln und Guba (1985): 
Positives wird mit + und Negatives mit - gekennzeichnet.  
 
+ Das Ziel und die Forschungsfragen der Studie sind klar formuliert. 
+ Genehmigung der Ethikkommission der Universität Lund in Schweden. 
+ Ausschlusskriterium „Patient muss mind. vor sechs Monaten die Diagnose erhalten haben“  ethische Überlegung, da Interviews zu Krisen führen könnten 
+ Kritisches Hinterfragen der Autoren, ob die Aussagen ihrer Studie trotz geringer Teilnehmerzahl generalisiert werden können.  
+ Übertragbarkeit: Resultateteil: Aussagen und Themeneinteilung werden durch Zitate der interviewten Personen untermauert. 
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+ Übertragbarkeit: Ausführliche Beschreibung des Ergebnisteils. 
+ Glaubwürdigkeit: Daten der Interviews stehen zur Begutachtung zur Verfügung. 
+ Glaubwürdigkeit: Jeder Schritt der Analyse wurde von der zweiten Autorin überprüft.  
+ Im Diskussionsteil werden die Resultate auch mit anderer Literatur verglichen und diskutiert.  
+ Es werden Vorschläge für die Praxis gemacht und die Pflegerelevanz aufgezeigt. 
- Es ist nicht klar erkennbar, von wo die befragten Personen stammen. 
- Einige wenige Schritte des Methodenteils sind nicht transparent. 
- Es werden keine konkreten Angaben zu den Autoren gemacht und in welcher Beziehung sie zu den Teilnehmern stehen. 
 
Evidenzlage: 
Bei dieser Studie handelt es sich um eine primäre datenbasierte Forschungsarbeit, was nach Di Censo auf dem untersten Level der 6S Pyramide eingestuft wird. 
Studie 6: Ferullo et al., 2009 
Referenz: C.M. Ferullo, M. Mascolo, G. Ferrandesl & C. Caponnetto (2009). Sclerosi Laterale Amiotrofica: rilevazione dei bisogni in un gruppo di pazienti e di 
caregiver della regione Liguria. 
Zusammenfassung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Zweck:  
Bei der amyotrophen Lateralsklero-
se handelt es sich um eine schnell 
fortschreitende neurologische 
Krankheit. Die Krankheit zeigt einen 
schnellen Verlauf, wobei es zu einer 
fortschreitenden Bewegungsein-
schränkung des gesamten Körpers 
kommt.  
Es finden viele Forschungsprojekte 
in diesem Bereich statt, um neue 
Therapien zu entwickeln. Bis heute 
wird vorwiegend symptomatisch 
behandelt, da es noch keinen kura-
tiven Ansatz gibt. 
Wenn die Person an ALS erkrankt, 
begegnet die Familie und die an 
ALS erkrankte Person einer Zeit-
spanne, die sehr kurz sein oder 
auch bis zu zehn Jahren dauern 
kann. Das Fortschreiten ist unver-
meidbar, wobei die Bewegungsfä-
Design: 
Es handelt sich hierbei um einen quantitativen Forschungsansatz, 
wobei jedem Studienteilnehmer ein Fragebogen ausgehändigt wird. 
 
Stichprobe: 
- Die Studienteilnehmer wurden bei der regionalen Anlaufstelle 
für ALS, die zur neurologischen Klinik des S. Martino Spital in 
Genua gehörte, rekrutiert. 
- Die Probanden waren während allen Krankheitsphasen (ausser 
der terminalen Phase) involviert. 
- 27 Angehörige (22 Frauen, 5 Männer, Durchschnittsalter: 51.3 
Jahre). Von diesen waren 15 Personen Ehepartner (13 Frauen, 
2 Männer, Durchschnittsalter 61.5 Jahre) und die restlichen 12 
Teilnehmer waren Kinder der Betroffenen (9 Frauen, 3 Männer, 
Durchschnittsalter 38.6 Jahre). 
 
Datenerhebung: 
- Die Angehörigen haben den Fragebogen „Caregiver Needs As-
sessment“ ausgefüllt. 
- Mit diesem Fragebogen möchte man die momentanen Bedürf-
nisse, die bei der Pflege des Erkrankten bestehen, erfassen. 
Nicht nur die emotionalen, sondern auch die praktischen Be-
Ergebnisse der quantitativen Ana-
lyse: 
Die Ergebnis-Unterschiede zwischen 
der Gruppe, deren Teilnehmer direkt 
mit der an ALS erkrankten Person 
zusammenleben, und dieser, bei 
denen die Teilnehmer die nicht mit den 
Patienten leben, sind signifikant.  
 
Folgende Zitate zeigen Bedürfnisse, 
die anhand des Fragebogens aufge-
deckt werden konnten: 
- „Ich fühle mich nicht imstande, 
den Betreuungsaufgaben entge-
genzutreten, welche die Krankheit 
meines Angehörigen mit sich 
bringt.“ 
- „Ich habe das Bedürfnis, von den 
Personen, die mir nahe stehen, 
unterstützt und verstanden zu 
werden.“ 
- „Ich habe das Bedürfnis, Vertrau-
In der Gruppe der Angehörigen ist das 
allgemeine Niveau von Bedürfnissen hoch 
(Intervall 5-48, wobei 50 % der Themen über 
38 positioniert wurden). In der Gruppe der 
Angehörigen, die sich im ersten Jahr der 
Diagnosestellung befinden, wird das Bedürf-
nis nach emotionaler und sozialer Unterstüt-
zung beschrieben.  
Die Bedürfnisse betreffen besonders diese 
Bereiche: 
- „Dem Kranken assistieren zu können.“ 
- „Über die ungefähre Therapie infor-
miert zu sein.“ 
- „Zusammenarbeiten und bei den Ent-
scheidungen involviert zu werden.“ 
Das Bedürfnis nach Spiritualität war am 
wenigsten hoch, aber auch das Bedürfnis, 
mit jemandem die Arbeit zu teilen, sowie die 
psychologische Unterstützung wurden am 
wenigsten als Bedürfnis geäussert. Die 
Angehörigen sagen, dass sie durch die 
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higkeit sich zunehmend verschlech-
tert.  
Dies erfordert eine grosse Anpas-
sungsfähigkeit von der an ALS 
erkrankten Person sowie auch von 
deren Angehörigen. 
 
In der Studie von Averill (2007) 
wurden Daten während 20 Jahren 
zur psychologische Gesundheit von 
ALS-Patienten erhoben, wobei 
festgestellt wurde, dass Ängste und 
Depression in Verbindung mit der 
Phase der Krankheit oder mit den 
respiratorischen Symptomen auftra-
ten. 
In der Studie von Fegg (2005) wird 
die Hypothese formuliert, dass die 
Auto-Traszendenz ein spezifischer 
Copingprozess ist, den es bei un-
heilbaren Krankheiten braucht. Für 
die, die von der Krankheit ALS 
betroffen sind, scheint es, dass die 
Lebensqualität bei denen, die am 
Anfang der Diagnosestellung in 
einem allgemein guten Gesund-
heitszustand waren, höher ist.  
Die Religiosität korreliert ebenfalls 
mit der Lebensqualität der Patien-
ten. 
Um die Bedürfnisse der Angehöri-
gen bezüglich der Religiosität oder 
Spiritualität aufzudecken, wurde 
eine Studie 
(Giacone, 2008), die sich vorläufig 
auf eine Gruppe aus Turin begrenzt, 
durchgeführt. Daraus resultiert, 
dass die Religiosität und Spiritualität 
keinen direkten Zusammenhang mit 
der Lebensqualität der Angehörigen 
hat.  
Da es für die Krankheit ALS charak-
teristisch ist, dass sie mit einem 
zunehmendem Autonomieverlust 
einhergeht, wird in der Studie von 
Hirano (2006) die Beziehung zwi-
schen dem Angehörigen und dem 
Patienten speziell hervorgehoben. 
dürfnisse sollen erfasst werden. 
- Der Fragebogen besteht aus 17 Items, die folgende Bedürfnis-
bereiche abdecken: zwei betreffen emotionale Bedürfnisse, zwei 
physisch-funktionelle Bedürfnisse, vier kognitive Bedürfnis-
se/Verhaltensmuster, fünf betreffen Beziehungen, drei sozia-
le/organisatorische Bedürfnisse und ein betrifft spirituelle Be-
dürfnisse. 
- Diese Bedürfnisse werden in zwei Arten von Gruppen unterteilt: 
1. Bedürfnis nach emotionaler und sozialer Unterstützung 
2. Bedürfnis nach Informationen und Kommunikation 
 
- Cronbach Alpha entspricht 0.867 in dieser Studie. 
- Für jedes Item ist eine Antwort auf der skalierten Likertskala 
vorgesehen. Diese ist folgendermassen eingeteilt: gar nicht, 
wenig, mässig, viel. Die Skala variiert zwischen 0 und 51 Punk-
ten. Wenn die Punktzahl besonders hoch ist, deutet dies auf ein 
grosses Vorhandensein des Bedürfnisses hin. 
- Es wurden folgende Variablen bei der Umfrage berücksichtigt: 
erstes Jahr der Diagnosestellung/das folgende Jahr, Kin-
der/Ehepartner, Arbeitende/nicht Arbeitende (auch Pensionier-
te), direkt mit der erkrankten Person zusammenlebend/nicht di-
rekt zusammenlebend 
 
Analyseverfahren: 
- Die erhobenen Daten wurden mit dem t-Student-Test mit allen 
Variablen durchgeführt und danach in die zwei Gruppen (Be-
dürfnis nach emotionaler und sozialer Unterstützung und Be-
dürfnis nach Informationen und Kommunikation) unterteilt. Die 
gestellte Hypothese könnte Unterschiede von Bedürfnissen in 
einer Gruppe im ersten Jahr der Diagnosestellung und einer 
Gruppe, die die Diagnose bereits schon länger erfahren hat, 
aufzeigen. Es wird vermutet, dass das erste Jahr der Diagnose-
stellung durch viele Bedürfnisse charakterisiert ist. Des Weite-
ren wird vermutet, dass eine grosse Wahrnehmung von Bedürf-
nissen bei den Angehörigen verspürt wird, die mit der erkrank-
ten Person zusammenleben.  
- Es wurde ebenfalls eine Analyse von der (kumulativen) Häufig-
keit (in Prozent) der erwähnten Bedürfnisse gemacht, die jedes 
Item x berücksichtigt. 
 
 
en zum behandelnden Team auf-
zubauen.“ 
- „Ich habe das Bedürfnis, psycho-
logisch unterstützt zu werden.“ 
 
Die Daten bezüglich des Bedürfnisses 
nach emotionaler und sozialer Unter-
stützung zeigten ein signifikantes 
Resultat zwischen der Gruppe, bei der 
die Diagnose kürzlich (vor höchstens 
einem Jahr) gestellt wurde und der 
Gruppe, bei der die Diagnosestellung 
schon länger als ein Jahr her ist. 
- „Ich habe das Bedürfnis, eine 
Person an der Seite zu haben, die 
mir in der Betreuung meines er-
krankten Familienmitgliedes zu 
stehen hilft. 
Dies zeigt, dass ein grosses Bedürfnis 
nach Unterstützung und Hilfe im ers-
ten Jahr der Diagnosestellung besteht. 
Die kumulative Häufigkeit (in Prozent) 
der ganzen Gruppe zeigt, dass 50 % 
der Bedürfnisse von den Angehörigen 
über 38 eingestuft wurden (Grafik 1). 
Die Skala geht von 0-51, wobei sich 
die Bedürfnisse in einem Range von 6-
48 befanden. Die Skala wurde folgen-
dermassen unterteilt: 
- 0 = kein Bedürfnis 
- 1-17 = ein kleines Bedürfnis 
- 18-34 = ausreichendes Bedürf-
nis 
- 35–51 = grosses Bedürfnis 
Unabhängig davon, um was für 
Bedürfnisse es sich hier genau 
handelt, wird ersichtlich, dass 
50 % der Bedürfnisse als gros-
se, wichtige Bedürfnisse einge-
stuft werden müssen. 
 
In der zweiten Grafik werden die 
Bedürfnisse im ersten Jahr der Diag-
nosestellung mit denen in den Folge-
jahren verglichen. Die Ergebnisse sind 
nicht signifikant, trotzdem wird ersicht-
lich, dass die Bedürfnisse im ersten 
grosse Arbeit keine Zeit für Aktivitäten und 
deshalb auch keine Zeit zum Reflektieren 
haben oder um sich in Gruppen auszutau-
schen. 
 
Schlussfolgerung: 
Diese Studie möchte vor allem auf die erste 
Phase der Erkrankung hinweisen, in der es 
besonders wichtig ist, dass eine gute Zu-
sammenarbeit zwischen Patienten, pflegen-
den Angehörigen und Pflegeteam stattfindet. 
 
Die spezielle Pathologie dieser Krankheit 
und der Ausblick auf die komplexe Heilung 
erfordert eine solide Zusammenarbeit in der 
Familie und mit den Gesundheitsfachperso-
nen wie z. B. Neurologen, Pneumologen, 
Physiatern, Ernährungsberatern und Physio-
therapeuten. Die Anwesenheit eines Psychi-
aters in der ersten Phase der Diagnosestel-
lung könnte eine hilfreiche Unterstützung für 
die Angehörigen sein, da es sich dabei 
möglicherweise um ein verstecktes, nicht 
ausgesprochenes Bedürfnis handelt. Es 
kann der Familie helfen, wenn sie mit den 
Heilungsmöglichkeiten und dem Gesund-
heitspersonal vertraut gemacht wird.  
Die Verwendung eines passenden Assess-
mentinstrumentes bezüglich Bedürfnissen 
beim Erstgespräch könnte in der Zukunft zu 
einem neuen Standard werden, um gleich zu 
Beginn bestimmte Bedürfnisse aufdecken zu 
können. 
 
Die Rechercheresultate bezüglich der Ange-
hörigen zeigen, dass diese nicht persönliche 
Unterstützung anfordern, sondern vielmehr 
die praktischen Aspekte der Krankheit ken-
nen möchten.  
Dazu könnte eine qualifizierte Person beige-
zogen werden, die ihnen die Schwierigkeiten 
aufzeigt und ihnen so praktische Unterstüt-
zung bieten könnte.  
 
Die Forscher denken, dass die Angehörigen 
Selbsthilfegruppen sowie religiöse und 
spirituelle Unterstützung unterschätzen. 
Dieses Phänomen soll noch mehr erforscht 
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Es wird beschrieben, dass sich der 
Patient in den verschiedenen 
Krankheitsstadien als Last betrach-
tet. Dies bezieht sich nicht nur auf 
die Angehörigen, sondern auch auf 
die anderen Personen in seinem 
Umfeld.  
Dieses Gefühl wird vor allem im 
letzten Stadium ausgeprägter. 
Diese Studien zeigen eindeutig, 
dass sich die Bedürfnisse von ALS-
Erkrankten und diese der Angehöri-
gen häufig unterscheiden. 
Die Lebensqualität der Angehörigen 
wurde in vielen Studien anhand von 
verschiedenen Skalen, Fragebögen 
und halbstrukturierten Interviews 
untersucht. Die Resultate sind aber 
wenig vergleichbar. Die Schwierig-
keit scheint darin zu liegen, ein 
vergleichbares Instrument für die 
Angehörigen und die ALS-Patienten 
zu wählen, wobei die sachlichen 
Unterschiede des Gesundheitszu-
standes und die Rolle der Krankheit 
berücksichtigt werden. 
In einer Studie aus dem Jahre 2008, 
die aufzeigte, wie die Bedürfnisse 
die Lebensqualität beeinflussten, 
konnten 109 spezifische Bedürfnis-
se ausgearbeitet werden, die in vier 
chronologisch angeordnete Stadien 
unterteilt wurden. Somit konnte die 
Entwicklung der Krankheit rückver-
folgt werden, dabei schien die 
Lebensqualität von der Wohnsitua-
tion abhängig zu sein. 
 
Wenn man die Erforschung der 
Bedürfnisse der nahestehenden 
Familienangehörigen betrachtet, 
wurde in der Region von Hiroshima 
ein integriertes Pflegesystem für 
ALS erkrankte Personen implemen-
tiert. Zuerst wurden die Bedürfnisse 
in einem Assessment erfragt, wobei 
die Wichtigkeit des integrierten 
Pflegesystems definiert wurde. 
Jahr höher sind als in den darauffol-
genden Jahren.  
 
Folgende Bedürfnisse (Zitate) wurden 
bei den Angehörigen als ziemlich hoch 
und hoch eingestuft (Reihenfolge: 
abnehmende Wichtigkeit des Bedürf-
nisses, d. h. das erste Bedürfnis ist 
das wichtigste, ...) 
- Imstande sein, die zu leistende 
Arbeit erledigen zu können. 
- Informationen über den aktuellen 
Dienst zu erhalten. 
- Bei den Entscheidungen involviert 
zu sein und in einem Team zu-
sammenzuarbeiten. 
- Die Probleme, die während der 
Krankheit auftreten können, zu 
kennen. 
- Eine zufriedenstellende Kommu-
nikation und Austausch mit den 
verschiedenen beteiligten Profes-
sionsangehörigen. 
- In einer einfachen Art und Weise 
den Kontakt zu den Pflegeperso-
nen aufnehmen zu können 
- Verstanden und unterstützt zu 
werden, die möglichen Verhal-
tensprobleme des Erkrankten 
kennenlernen. 
Die Bedürfnisse, die als „mittel“, „ein 
wenig“ oder „gar nicht“ vorhanden 
eingestuft wurden, werden nachfol-
gend aufgelistet (Reihenfolge zeigt 
wieder absteigend die Wichtigkeit): 
- Wissen, an wen man sich bei 
möglichen finanziellen Problemen 
wenden kann, und auf Verände-
rungen in der Familie vorbereitet 
zu sein. 
- An der Seite einer Person zu sein, 
die die Angehörigen bei der Mithil-
fe unterstützt = Jobsharing. 
- Jemanden zu haben, der einen 
beruhigen kann. 
- Kontakt zu Angehörigen von 
anderen Familien haben, die 
ebenfalls einen ALS-Patienten 
werden. Es muss herausgefunden werden, 
ob die Art der Krankheit oder lokale, kulturel-
le Gegebenheiten zu diesem niedrigen 
Bedürfnis nach Religion und Spiritualität 
führten. Ein weiterer Punkt könnte auch sein, 
dass die Angehörigen keine Interventionen 
zu solchen Bedürfnissen kennen. 
. 
 
Hieke Rosina & Knecht Nadine  
 104 
Tatsächlich genügt es nicht, nur die 
Last der Betreuung im familiären 
Leben der erkrankten Person abzu-
schätzen, sondern es müssen auch 
die Bedürfnisse, die eine solche 
Betreuung hervorruft, erkannt und 
befriedigt werden - vor allem die 
Bedürfnisse, die nicht vom Pfle-
geteam befriedigt werden können. 
Es gilt, die Bedürfnisse der Angehö-
rigen herauszufinden. 
 
Ziel der Studie: 
Aus der Literatur lassen sich in 
Bezug auf die Bedürfnisse der 
Erkrankten und der pflegenden 
Angehörigen drei wichtige Punkte 
ableiten: 
1. Angst und Depression bei den 
ALS-Patienten sind vorwie-
gend in der Zeit der Diagnose-
stellung zu erkennen oder 
wenn respiratorische Sympto-
me auftreten. 
2. ALS betrifft die Lebensqualität 
von mehreren Personen, die 
um den Kranken herum sind. 
Häufig unterscheiden sind die 
Bedürfnisse von Angehörigen 
und dem ALS-Patient. 
3. Das Erfragen der Bedürfnisse 
ist wichtig für die Entwicklung 
eines integrierten Pflegesys-
tems. 
Demnach ist der Zweck und das 
Ziel dieser Forschungsarbeit, die 
Bedürfnisse einer Gruppe von ALS-
Erkrankten und deren Angehörigen 
in Ligurien zu erforschen. Bei der 
Implementierung eines integrierten 
Pflegesystems sollen auch die 
auftretenden Bedürfnisse in der 
Region Gehör finden. 
Die befragten ALS-Erkrankten im 
Teil A dieser Studie gehören nicht 
zwingend zur gleichen Kernfamilie 
wie diejenigen, die in Teil B befragt 
werden. 
pflegen. 
- Psychologische Unterstützung. 
- Spirituelle Unterstützung. 
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Würdigung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Das Thema der gewählten For-
schungsarbeit ist relevant und 
hilfreich für die Pflege und andere 
Gesundheitsberufe.  
Der Zweck und das Ziel der Arbeit 
werden klar definiert, somit ist für 
den Leser klar, dass die Bedürfnis-
se der Angehörigen ausgearbeitet 
werden sollen in dieser Studie. 
In der Einführung werden verschie-
dene Studienergebnisse aufgeführt 
und es wird aufgezeigt, was bereits 
bekannt ist über diese Thematik. 
Häufig wird der qualitative Forschungsansatz gewählt, um die Bedürf-
nisse herauszufinden. In dieser Studie wird aber ein Fragebogen für 
die Studienteilnehmer zusammengestellt, in welchem spezifische 
Bedürfnisse erfragt werden. So wird nicht die ganze Palette an Be-
dürfnissen erfragt, sondern die Fragestellung wird eingegrenzt. Dem-
nach handelt es sich hier um einen quantitativen Forschungsansatz. 
 
27 Angehörige wurden befragt. Die Stichprobengrösse ist eher klein, 
da die Studienteilnehmer jedoch aus der Region Ligurien in Italien 
stammen und alle mit der seltenen Krankheit ALS konfrontiert werden, 
ist die Stichprobengrösse durchaus angebracht und repräsentativ für 
die Population. 
Die Ergebnisse sind auf die Schweiz und andere westliche Länder 
übertragbar.  
Zu den Studienteilnehmer sind Informationen über Alter, Geschlecht 
und Beziehung zur an ALS erkrankten Person bekannt, ebenfalls wird 
erwähnt, ob sie mit der kranken Person zusammenleben oder nicht. 
Dies sind wichtige Informationen, die in dieser Studie gut beschrieben 
werden.  
Es ist bekannt, dass die Angehörigen mehrere Phasen der Krankheits-
stadien bereits durchlebt haben, es bleibt aber offen, wie viele Perso-
nen jeweils mit welchem Stadium der Krankheit konfrontiert sind. Es 
wird erwähnt, dass die terminale Phase ausgeschlossen wird. 
In dieser Studie wird nicht beschrieben, wer die Teilnehmer rekrutiert 
hat, wie sie informiert wurden und es gibt auch keine Zustimmung 
einer Ethikkommission. Es wird nicht auf das Thema Ethik eingegan-
gen in dieser Studie. 
Die Vorgehensweise bei der Datenerhebung wird nicht ausführlich 
dargestellt. Es wird erwähnt, wie der Fragebogen aufgebaut ist und 
dass die Angehörigen den Fragebogen ausgefüllt haben.  
Das Studiendesign wird nicht explizit erklärt, es ist aber ableitbar aus 
dem Methodenteil.  
 
Es steht beschrieben, mit welchem Analyseinstrument (t-Student-Test) 
die Daten ausgewertet wurden. Zum Signifikanzniveau steht nichts 
und es wird ebenfalls nicht beschrieben, weshalb der t-Test ausge-
wählt wurde. Fakt ist, dass bei der Likertskala, die intervallskaliert ist, 
der t-Test angewendet werden kann. Denn die Voraussetzung für den 
t-Test ist mindestens ein intervallskaliertes Datenniveau. Der t-Test gilt 
als reliabel und valide. Aufgrund der wenig ausführlichen Informatio-
nen zu der Datenanalyse ist die Nachvollziehbarkeit eingeschränkt.  
Es handelt sich um einen quantitativen Forschungsansatz. Es gibt 
aber keine Kontrollgruppe in dieser Studie, was jedoch bei der Erfra-
gung der Bedürfnisse auch schwierig ist.  
Die Grafiken tragen zum besseren Verständnis der Ergebnisse bei. 
Die Ergebnisse werden mit Hilfe von 
Tabellen und Grafiken anschaulich 
dargestellt. Die Tabellen und Grafiken 
werden korrekt beschriftet. Die Ergän-
zungen sind im Text ersichtlich. Im 
Ergebnisteil werden die signifikanten 
Ergebnisse hervorgehoben und erläu-
tert. Ebenso werden die nicht auffälli-
gen Ergebnisse aufgezeigt. Anhand 
von Zitaten, die die Bedürfnisse von 
den Angehörigen verdeutlichen, wer-
den die Ergebnisse dargestellt. Zu-
sammenhänge werden ersichtlich 
gemacht, was den Inhalt für den Leser 
nachvollziehbar, logisch und konsis-
tent macht. Das Phänomen deutet auf 
wichtige Bedürfnisse der Angehörigen 
hin und beleuchtet das Ganze gut. Es 
darf jedoch nicht vergessen werden, 
dass der Fragebogen auf eine Anzahl 
von Bedürfnissen fokussiert und dass 
noch viele weitere Bedürfnisse existie-
ren. 
Die Forscher erhielten interessante 
Ergebnisse. So war beispielsweise 
das Bedürfnis nach Religiosität und 
Spiritualität nicht hoch gewertet wor-
den.  
 
Die Interpretation der Daten im Diskussions-
teil zeigt nochmals die wichtigsten Punkte 
dieser Studie auf und macht auf die Wichtig-
keit der erzielten Ergebnisse aufmerksam. 
Es werden jedoch keine anderen Studiener-
gebnisse als Vergleich beigezogen. Die 
Autoren machen mögliche Lösungsvor-
schläge für die vorhandenen Bedürfnisse/ 
Ergebnisse. Die Limitationen werden nicht 
aufgezeigt und beschrieben im Diskussions-
teil. 
Die Forschungsfrage kann mit den Ergeb-
nissen beantwortet werden. Die erzielten 
Ergebnisse sind für die Pflege und das 
Gesundheitspersonal im Allgemeinen rele-
vant und von Wichtigkeit.  
Es wird nicht explizit ein Praxistransfer 
gemacht, trotzdem lassen sich die Ergebnis-
se gut auf die Praxis übertragen und es wird 
ersichtlich, auf welche Punkte im Berufsall-
tag vermehrt geachtet werden soll.  
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Güte/Evidenzlage: 
Gesamteinschätzung entsprechend den Gütekriterien nach Lincoln und Guba (1985): 
Positives wird mit + und Negatives mit – gekennzeichnet 
 
+  Die Wahl des Designs (quantitativer Forschungsansatz) erweist sich als sinnvoll in dieser Studie, da die Forscher die Wichtigkeit und das Vorhandensein von 
einzelnen Bedürfnissen herausfinden möchten.  
+ Im Ergebnisteil werden die Resultate mit passenden Zitaten der Studienteilnehmer ergänzt. Die Ergebnisse werden in Tabellen und Grafiken ausführlich dar-
gestellt. Diese Analysemethode erlaubt es dem Leser, auch eine Aussage über die Zusammenhänge der einzelnen Bedürfnisse in verschiedenen Settings und 
Stadien zu machen.  
+ Die Ergebnisse sind auf andere Länder und Regionen übertragbar. Denn die Bedürfnisse während des ersten Jahres der Diagnosestellung unterscheiden sich 
wahrscheinlich auch in anderen Ländern oder bei anderen Krankheiten nicht gross. Die signifikanten Ergebnisse werden erläutert.  
+ Durchführungsobjektivität: Die Testergebnisse lassen sich als unabhängig von der Person und den räumlichen Bedingungen bezeichnen. 
+ Da die Auswertung des Fragebogens mit dem standardisierten t-Student-Test durchgeführt wird, hat die Testperson keine Interpretationsmöglichkeiten bei der 
Auswertung der Fragebogen. Deshalb ist die Auswertungsobjektivität als hoch einzustufen. 
+ Die Fragen im Fragebogen sind alle anhand der Likertskala zu beantworten. Demnach ist der Test normiert und somit ist die Interpretationsmöglichkeit der 
Resultate als gering einzuschätzen. Aus diesem Grund kann die Interpretationsobjektivität und Validität als gut eingestuft werden.  
+ Die interne Konsistenz wurde bei der Likertskala (intervallskaliert) mit der Kenngrösse Cronbach Alpha berechnet. Dies erhöht die Reliabilität der Daten. 
+ Durch die Anwendung der Likertskala im Fragebogen haben die Studienteilnehmer keinen Raum für Interpretationen, sondern können nur eine bestimmte Lö-
sung auswählen. Ebenfalls gibt es keine Interpretationsmöglichkeiten bei der Anwendung des t-Tests. Demnach sind die Messergebnisse replizierbar und die 
Reliabilität der Daten kann als gut eingestuft werden. 
+ Die Auswahl des Messinstruments (t-Student-Test) ist geeignet für das Datenniveau zur intervallskalierten Likertskala im Fragebogen. Ebenfalls eignet sich der 
t-Student-Test für diese Auswertung gut, denn es wurden zu Beginn Hypothesen gestellt und anhand des t-Student-Tests (Hypothesentest) lassen sich ver-
schiedene Variablen miteinander vergleichen. 
 
- Aus der Studie ist nicht ersichtlich, welche Qualifikationen und Erfahrungen die Autoren mit sich bringen. Es wird nur beschrieben, aus welchen Arbeitsberei-
chen sie kommen. Deshalb kann man als Leser sich kein Urteil über die Forschenden bilden. 
- Das Thema Ethik wird in dieser Studie nicht aufgegriffen, deshalb ist auch keine Bewilligung einer Ethikkommission vorhanden. 
- Das Signifikanzniveau wird nirgends explizit erwähnt. Im Resultateteil werden die signifikanten sowie die nicht signifikanten Ergebnisse aber präsentiert. 
- Die Stichprobengrösse ist für einen quantitativen Forschungsansatz (n=27) eher klein. Wenn bei der Stichprobe aber beachtet wird, dass alle Probanden aus 
der Region Ligurien stammen und mit dem seltenen Krankheitsbild ALS konfrontiert sind, scheint die Stichprobengrösse durchaus repräsentativ zu sein. 
- Es wird keine weitere Fachliteratur zum Vergleich der Studienergebnisse beigezogen.  
- Die Limitationen sowie der Praxistransfer und eine Kontrollgruppe (fraglich, ob dies bei dieser Studie von Bedeutung ist) fehlen. 
 
Evidenzlage: 
Bei dieser Studie handelt es sich um eine primäre datenbasierte Forschungsarbeit, was nach Di Censo auf dem untersten Level der 6S Pyramide eingestuft wird.  
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Studie 7: Holmberg, 2006 
Referenz: L. Holmberg (2006). Communication in Action Between Family Caregivers and a Palliative Home Care Team. 
Zusammenfassung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse und Diskussion 
Einführung ins Thema: 
In dieser Studie wird der Fokus auf 
die verbale und nonverbale Kom-
munikation zwischen dem „palliative 
home care“-Team und den pflegen-
den Familienmitgliedern gelegt. 
Es gibt nur wenige Studien, die sich 
auf der einen Seite mit der Bezie-
hung zwischen Ärzten und Pflege-
fachpersonal, auf der anderen Seite 
mit Familienmitgliedern, die sich in 
einer „palliative home care“-
Situation befinden, auseinander-
setzten.  
Es wurde festgestellt, dass beste-
hende Forschungen über Kommu-
nikation in palliativen Situationen 
sich meist auf den Tod selbst be-
ziehen: wie man schlechte Nach-
richten übermitteln kann oder wie 
man am besten negative Nachrich-
ten vermittelt, wenn diese sehr 
schmerzhaft sind.  
Diese Studie fokussiert sich hinge-
gen auf die aktive Kommunikation 
und es wird versucht, einen Einblick 
in die Sichtweise der betroffenen 
Angehörigen, die eine sterbende 
Person betreuen, zu geben. 
Kommunikation in palliativen Situa-
tionen wird meist als schwierig 
empfunden. Zudem wird in der 
Literatur meist von verbaler Kom-
munikation in palliativen Situationen 
gesprochen. Doch emotionale 
Unterstützung eines sterbenden 
Patienten kann verbal wie auch 
nonverbal verlaufen. Vielleicht kann 
eine Übertragung der bestehenden 
Forschungen von Beziehungen von 
Pflegefachpersonen und Patienten 
Design: 
Es handelt sich um eine Fallstudie. Die Autorin der Studie ist gleichzei-
tig auch die Mutter des Patienten und eine der pflegenden Angehöri-
gen. Diese Studie liefert eine subjektive und persönliche Beschreibung 
der Kommunikation in dieser ambulanten, palliativen Situation. Zusätz-
lich werden die Erfahrungen der pflegenden Angehörigen beschrieben. 
 
Datenerhebung: 
Während der palliativen, ambulanten Pflege ihres Sohnes schreib die 
Mutter, welche gleichzeitig die Autorin dieser Studie ist, ein Tagebuch 
und machte sich Notizen zu der Pflege ihres Sohnes.  
Sie begann ihr Tagebuch im Oktober 2002, als ihr Sohn die Diagnose 
Krebs erhielt und beendete ihr Schreiben im Oktober 2003, als ihr 
Sohn zu Hause starb. 
Das Schreiben war in erster Linie eine Strategie, um mit der Krankheit 
ihres Sohnes umzugehen.  
Die meisten Rohdaten dieser Studie sind die Notizen im Tagebuch der 
Mutter. Die Schwierigkeiten, Daten zu sammeln und zu analysieren 
und gleichzeitig persönlich betroffen zu sein, sind offensichtlich. Folg-
lich sind die Forschungen der Erfahrungen aus erster Hand spärlich.  
Diese Studie ist eine Ergänzung zur palliativen “home care“- For-
schung, bei der die Forschenden nicht selbst in die Pflege involviert 
waren, sondern für die Datenerhebung und Datenanalyse zuständig 
waren. 
 
Analyseverfahren: 
Das Tagebuch wurde schrittweise durch eine Inhaltsanalyse analy-
siert. 
1. Das Tagebuch und die Notizen wurden mehrere Male gele-
sen, um Situationen zu finden, bei denen es um die Kom-
munikation zwischen der Familie und dem palliativen “home 
care“- Team ging. 
2. Der Inhalt dieser Situationen wurde analysiert, um die Aus-
wirkung der Kommunikation auf die Unterstützung der Fami-
lie aufzudecken. 
3. Konzepte in Bezug zur Auswirkung der Kommunikation wur-
den bestimmt. 
4. Ein Beispiel einer aussagekräftigen Situation wurde ausge-
wählt, um diese Konzepte zu veranschaulichen. Die gewähl-
te Situation wurde in eine Erzählung umgeschrieben und in 
die Studie integriert. 
Der Ergebnisteil wird in zwei Teile unterteilt. Im ersten Teil werden durch Erzählungen 
die verschiedenen Arten der Kommunikation, zwischen pflegenden Angehörigen und 
dem „palliative home care“-Team, analysiert. Vertrauen war eines der Kernkonzepte 
während dieser palliativen Periode.  
Im zweiten Teil wurde das Schaffen einer vertrauensvollen Atmosphäre durch Kom-
munikation diskutiert. Und dies in Bezug zur Flexibilität, Kontinuität und Übertragung 
der Verantwortung vom „palliative home care“-Team gesetzt. 
 
Aktive Kommunikation: 
Nachdem der Patient beinahe einen Monat im Spital war, wollte er nur noch nach 
Hause. Ein palliatives „home care“- Team kam während des Tages, um die Familie zu 
unterstützen, die Nacht verbrachte er nach wie vor im Spital. 
Es fand also ein Vereinbarung zwischen dem Universitätsspital und dem „palliative 
home care“-Team (eines anderen Universitätsspital) statt. Zu dem Zeitpunkt stritt der 
Patient den tödlichen Verlauf seiner Krankheit noch ab. Der Patient sah das palliative 
„home care“-Team als eine Unterstützung, damit er möglichst viel Zeit zu Hause ver-
bringen kann. Das „home care“-Team selbst konnte in dieser Zeit die Familie und 
deren Strukturen besser kennen lernen und waren dann, als die Krankheit ausbrach, 
schon involviert. 
Aus dem Tagebuch: Der Arzt des Teams fragte uns, ob wir ihm einen Schuhlöffel 
kaufen können, damit er diesen benutzen kann, wenn er vorbei kommt. 
Mit dieser Bitte zeigte der Arzt, dass er oft vorbeikommen wird und dass er die Regeln 
des Hauses akzeptiert. Zusätzlich ist das „Schuhausziehen“ beim Betreten eines 
Hauses ein sehr familiärer Akt. 
Aus dem Tagebuch: Die Krankenschwester fragte nach einem Platz, wo sie alle ihre 
Materialien hinstellen konnte. 
Somit hatte auch das Pflegefachpersonal einen Ort im Haus, wo es seine Sachen 
aufbewahrte. Für die Familie war das wie ein Zeichen, dass die Pflegefachpersonen-
hier sind, auch wenn sie physisch nicht wirklich anwesend waren. 
Aus dem Tagebuch: die Krankenschwester N brachte meiner 3-jährigen Enkelin einen 
grünen Schuhkarton mit Pflaster, Salben, Verbänden ... 
Diese Spielzeugschachtel zeigte, dass das palliative „home care“-Team auch die 
Tochter des Patienten miteinbezog und zu ihr eine Beziehung aufbaute. 
 
Die Erweiterung der Palliative Care: 
Nach einigen Wochen übernahm das „palliative home care“-Team die volle Verantwor-
tung für den Patienten. Somit war das Team immer für den Patienten erreichbar. Das 
Team wurde ein fester Bestandteil des Familienlebens. 
Aus dem Tagebuch: Die Krankenschwestern fragten um einen Platz im Kühlschrank 
und einem Küchenschrank, um die Medikamente zu lagern. Sie richteten sich so ein, 
damit sie sich selbst wie zu Hause fühlten. 
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auf die Beziehungen von Pflege-
fachpersonen und Angehörigen 
stattfinden. 
Definition Kommunikation: 
Das lateinische Wort communis 
bedeutet teilen, Kommunikation wird 
in dieser Studie daher wie folgt 
definiert: Teilen von Informationen, 
Ideen, Gefühlen und inneren Ein-
stellungen. 
Die Kommunikation zwischen dem 
„home care“- Team und den pfle-
genden Familienangehörigen wird 
genutzt, um ein erweitertes Pfle-
geteam zu generieren. Dabei bein-
haltet dieses Team professionelle 
Pflegefachpersonen und Ärzte, aber 
auch die pflegenden Angehörigen. 
Ein pflegendes Familienmitglied 
wurde wie folgt definiert: „...eine 
nicht für ihre Leistung bezahlte 
Person, welche die Verantwortung 
für die Bedürfnisse des an fortge-
schrittenem Krebs leidenden Patien-
ten übernimmt.“ 
In diesem Fall trägt jedoch das 
„home care“- Team die Hauptver-
antwortung für den Patienten, da es 
sich bei den Angehörigen um medi-
zinische Laien handelte. 
Die Unterstützung von pflegenden 
Familienangehörigen in palliativen 
Situationen ist fundamental und 
trotzdem ist sie nicht immer zufrie-
denstellend und ausreichend. 
Eine der grössten Herausforderun-
gen des Pflegefachpersonals ist der 
Umgang mit den leidenden Famili-
enmitgliedern. In der Praxis besteht 
eine Tendenz, dass die Angehöri-
gen übersehen werden, kein ausrei-
chendes Assessment mit ihnen 
durchgeführt wird oder sie zu wenig 
miteinbezogen werden. Es kommt 
erst dann zur Zusammenarbeit von 
Team und Angehörigen, wenn diese 
einen aktiven Teil in der Pflege 
übernehmen können. 
5. Die Konzepte wurden in Bezug der Forschung im palliativen 
„home care“ diskutiert. 
Setting/Hintergrund: 
In einer Abbildung wird das Netzwerk des Patienten veranschaulicht. 
Das Netzwerk wird in zwei Teile unterteilt: in den privaten Teil und den 
professionellen Teil. In dieser Studie wird lediglich die Kommunikation 
zwischen den pflegenden Familienmitgliedern und dem professionellen 
Teil des Netzwerkes erforscht. 
Der Patient (37 Jahre alt bei der Diagnosestellung) wurde bis zwei 
Monate, vor seinem Tod zu Hause gepflegt. Der Kern der Familie zu 
dieser Zeit war die Ehefrau des Patienten und deren gemeinsame 
dreijährige Tochter. Gemeinsam mit der Mutter und der Schwiegermut-
ter des Patienten kümmerten sie sich um den Haushalt und die Pflege 
des Patienten. Der Bruder und die Schwester des Pateinten wohnten 
zu weit weg, um in die Pflege involviert zu werden, kamen aber so oft 
wie möglich mit ihren Kindern zu Besuch. Die Grosseltern des Patien-
ten waren zu alt, um auf Besuch zu kommen. 
Die Ehefrau, die Mutter und die Schwiegermutter, alles Akademiker, 
teilten sich alle Arbeiten auf. Die Ehefrau war der Kopf der Gruppe. Sie 
und die Mutter des Patienten wechselten sich mit dem Schlafen ab, 
damit meistens jemand wach beim Patienten war. Die Schwiegermut-
ter kümmerte sich die meiste Zeit um die dreijährige Tochter. Zusätz-
lich kümmerte sich die Schwiegermutter um alltägliche Angelegenhei-
ten, um der Ehefrau so viel Zeit wie möglich mit ihrem Mann zu ermög-
lichen und damit diese gleichzeitig auch Mutter sein kann. 
Im „palliative home care“-Team waren viele spezialisierte Pflegefach-
personen und ein Arzt (Dr. V.). Eine Pflegefachperson (Pflegefachper-
son N) trug die Hauptverantwortung der Pflege des Patienten. 
 
Ethik: 
Um diese Studie durchführen zu können, wurde die Zustimmung aller 
Familienmitgliedern (der Ehefrau, der Schwester, des Bruders und der 
Schwiegermutter des Patienten) eingeholt. 
Eine schriftliche Einverständniserklärung wurde von der hauptverant-
wortlichen Pflegefachperson, dem Leiter „palliative home care“-Teams, 
dem auf palliative Fälle spezialisierten Arzt und dem vertretenden 
Leiter des Palliativ-Departements vom Universitätsspital abgegeben. 
Zusätzlich wurde die Studie durch den Vorsitzenden der „Teacher 
Education“ und dem Sekretariat des ethischen Komitees von der 
Universität Malmö genehmigt. 
Dies sah die Familie nicht als Eingriff in die Privatsphäre. Die Pflegefachpersonen 
machten der Familie klar, dass das zu Hause nicht nur ein Ort der Pflege ist, sondern 
auch ein Ort, um das Familienleben auszuleben. Das Pflegefachpersonal betrat keine 
privaten Räumlichkeiten und auch nicht das Zimmer der 3-Jährigen, wenn sie nicht 
dazu aufgefordert wurden. 
Aus dem Tagebuch: Die Küche war ein Ort für Gespräche. Bei einer Tasse Kaffee 
hatten alle die Möglichkeit, Fragen zu allem zu stellen und ihren Ängste Ausdruck zu 
geben. Dort gab es Zeit und Möglichkeiten für Tränen und Umarmungen.  
Für die Mutter des Patienten waren die Zeiten in der Küche Zeiten zum Aufatmen. 
Dieser „Small Talk“ trug dazu bei, dass eine vertrauensvolle Atmosphäre entstand. 
Aus dem Tagebuch: Als die Schmerzen meines Sohnes eskalierten und die Schmerz-
pumpe nicht mehr ausreichte, lehrte man mir und meiner Schwiegertochter Morphin zu 
spritzen. In völligem Vertrauen verstauten die Krankenschwestern die Morphinampul-
len in den Küchenschrank. 
Für die Mutter des Patienten war dieses Vertrauen eine Voraussetzung für die Zu-
sammenarbeit mit dem Palliativ-Team.  
Die Familienmitglieder wurden vom Team dazu ermutigt, ihr Familienleben weiterzu-
führen so gut es geht: 
Aus dem Tagebuch: Obwohl mein Sohn nichts mehr verdauen und essen konnte, 
wurde ihm gesagt, dass er auch beim Familienessen am Tisch sitzen könne. Seine 
Frau kochte sein Lieblingsessen und er war mitten unter uns. Einen Tag vor seinem 
Tod hatten wir nochmals ein gemeinsames Familienessen. 
Als mein Sohn immer bettlägeriger wurde, besorgte man ihm eine Spezialmatratze, um 
Druckstellen zu vermeiden. Das Pflegefachpersonal bemerkte, dass nun die Matratze 
des Patienten 20 cm höher als die seiner Frau war. Sie sorgten, ohne dass jemand 
etwas sagte, dafür, dass das Ehepaar wieder auf der gleichen Höhe liegen konnte. 
Dieser Akt wurde sehr geschätzt, denn der Patient und seine Frau wurden als Ehepaar 
angesehen. Die Pflegefachpersonen hatten viel Erfahrung und kommunizierten, dass 
sie sich um das emotionale wie auch das physische Wohlbefinden vom Patienten wie 
auch seiner Frau sorgen wollten. 
 
Das multidisziplinäre Netzwerk: 
Während der ganzen Zeit war das Palliativ-Team rund um die Uhr erreichbar und man 
konnte am Telefon mit einer vertrauensvollen Person sprechen. Dies wurde von der 
ganzen Familie sehr geschätzt. Das Palliative Care-Team kümmerte sich auch um alle 
anderen organisatorischen Angelegenheiten (z. B. Kontakt zu anderen Institutionen, 
Physiotherapeuten, Apotheke ...). Sie kümmerten sich auch um den Transport des 
Patienten, wenn er eine Operation hatte, ohne dass sich die Familie darum sorgen 
musste. 
Der Arzt des Palliative Care-Teams stellte die Kontakte zu dem Chirurgen, dem Au-
genspezialist, dem Onkologen, der Ernährungsberatung usw. her. Die Familie musste 
so keine Telefone machen oder Kontakte knüpfen. 
 
Das Ende der Palliative Care: 
Aus dem Tagebuch: (in der terminalen Phase) die anwesende Pflegefachperson war 
eine Entlastung für mich. Als ich meinem Sohn liebe Worte zusprach, ich jedoch von 
meinen Tränen unterbrochen wurde, sagte die Krankenschwester: „Er hört, was sie 
sagen.“ 
Hieke Rosina & Knecht Nadine  
 109 
Die Pflegefachpersonen dieser 
Studie sind alle spezialisiert auf 
palliative Pflege. 
 
Ziel:  
Das Ziel dieser Studie war es, die 
Auswirkung von verbaler und non-
verbaler Kommunikation zwischen 
pflegenden Familienmitgliedern und 
dem palliativen „home care“- Team 
zu erforschen. Dabei wird die Fami-
lie von einem palliativen Team zu 
Hause unterstützt. 
 
Die Pflegefachperson liess die Familie am Schluss alleine mit dem Patienten. Die 
Mutter war auf den Moment des Todes vorbereitet. Die Pflegefachperson erklärte ihr, 
was physiologisch passiert oder passieren kann. Die Mutter hatte keine Angst vor dem 
Tod und es war für sie in Ordnung, als die Pflegefachperson sie alleine liess. 
Als der Patient gestorben war, rief die Familie unverzüglich dem Team an und es 
kamen dann auch sofort zwei Pflegefachpersonen, unter anderem auch die Pflege-
fachperson N, welche die Hauptverantwortung trug.  
Aus dem Tagebuch: Sie stellten den Tod offiziell fest. Danach versammelten wir uns in 
der Küche und erzählten von den letzten Stunden, weinten und umarmten uns. Die 
Krankenschwestern erklärten uns, dass sie helfen werden, den Patienten zu kleiden, 
damit sich dann alle verabschieden können. Sie organisierten alles und es herrschte 
eine respektvolle Stille im Haus. 
Die Mutter des Patienten fühlte sich gut aufgehoben und sie merkte, dass das Pflege-
personal wusste, dass man in diesem Moment keine Worte findet, um es leichter zu 
machen. Die Mutter des Patienten merkte, dass das Team den Verlust genauso mit 
der Familie teilte, wie sie die Pflege des Patienten geteilt hatten. Die Pflegefachperso-
nen zeigten eine stille Empathie. 
 
Diskussion: 
Das Konzept des Vertrauens war während der ganzen Zeit ein Kernkonzept. Drei 
Faktoren beeinflussen dieses Vertrauen: Flexibilität, Kontinuität und das Miteinschlies-
sen aller Familienmitglieder. 
 
Flexibilität: Um eine gute Palliative Care anbieten zu können, ist es wichtig, die Ver-
schiedenheiten von den Kulturen im Kontext zu kennen und auch das Wissen zu 
haben, wie man mit Leuten im Allgemeinen richtig kommuniziert. Die Kenntnis der 
kulturell bedingten Werte und Verhaltensmuster werden als Schlüssel der palliativen 
Pflege angesehen. 
Hilfreich ist auch eine reibungslose Zusammenarbeit verschiedener Institutionen und 
dass diese eine gewisse Flexibilität zeigen. Auch die Flexibilität in der Pflege ist ge-
fragt. Es können sich in kurzer Zeit sehr viele Dinge verändern und auch das Miteinbe-
ziehen der Familien erfordert Kreativität wie Flexibilität (in dem Fallbeispiel: der Einbe-
zug des Kindes, das Erhöhen der Matratze der Ehefrau). Somit wird die Individualität 
des Patienten und der Familie gewahrt und sie werden wertschätzend und respektvoll 
behandelt. 
 
Kontinuität: Es ist wichtig, dass in der Pflege eine gewisse Kontinuität besteht. Das 
heisst, dass jedes Teammitglied über den aktuellen Stand der Dinge informiert ist, 
damit keine Erklärungen seitens der Familie stattfinden müssen. In diesem Fallbeispiel 
waren auch nur eine begrenzte Anzahl Pflegefachpersonen involviert, damit die Fami-
lie sich nicht an zu viele Leute gewöhnen muss. Was die Kontinuität zusätzlich förder-
te, war die Anwesenheit der Pflegefachpersonen und die Zeit, die diese der Familie 
schenkten. Kein Problem eines Familienmitgliedes war unwichtig für die Pflegefach-
personen. Die Gespräche, die zwischendurch stattgefunden haben, waren für die 
Familie sehr hilfreich. Es wurde auf Fragen eingegangen und einfach zugehört. 
 
Miteinbezug der Familie: Wenn ein Patient in der terminalen Phase ist, sind die pfle-
genden Angehörigen manchmal machtlos und kraftlos und brauchen externe Unter-
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stützung. Die Ermutigungen, Aufforderungen zur Beteiligung an der Pflege und auch 
das Lehren von verschiedenen Fähigkeiten durch das Pflegefachpersonal waren für 
die Familie sehr hilfreich. Die Familienmitglieder fühlten sich somit kompetent und 
auch wichtig in der Pflege des Patienten. Auch die Entscheidungen wurden mit allen 
Beteiligten getroffen. 
 
Schlussfolgerung: 
Die Kommunikation zwischen der Familie und dem „home care“-Team war von zentra-
ler Bedeutung. Ohne das „palliative home care“-Team wäre die Pflege zu Hause nicht 
möglich gewesen und die ganze Situation hätte ernsthafte Auswirkungen auf die Fami-
lienmitglieder gehabt. Wenn die Familienmitglieder nicht offen über ihre Bedürfnisse 
sprechen können, ist es für das Pflegefachpersonal schwierig, auf die einzelne Person 
einzugehen. 
Die Pflegefachpersonen müssen sehr sensibel sein. Sie müssen der Familie zu ver-
stehen geben, dass sie in der Pflege nicht zur Last fallen, sondern sehr hilfreich sind. 
Der Leiter eins Hospiz erklärte, dass eine Pflegefachperson mindestens 1-2 Jahre 
Erfahrung im Hospiz braucht, um auch als erfahren zu gelten und für ein „palliative 
home care“-Team noch länger. 
 
Würdigung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse und Diskussion 
Das Ziel dieser Studie war es, die 
Auswirkung von verbaler und non-
verbaler Kommunikation zwischen 
pflegenden Familienmitgliedern und 
dem „palliative home care“-Team zu 
erforschen. Dies ist für die Pflege 
insofern relevant, als sie sehen 
kann, wie die palliative Pflege in 
einem spezifischen Fall vonstatten-
gehen kann, was sie davon lernen 
kann und welche Interventionen sie 
übernehmen möchte. 
Es werden in der Studie keine 
spezifischen Forschungsfragen 
erwähnt, jedoch lassen sich diese 
von dem formulierten Ziel ableiten. 
In der Einleitung wird erklärt, worauf 
die Autorin den Fokus in der Studie 
legt, wo noch Forschungsbedarf 
besteht und zu welchen Themen in 
diesem Bereich schon viele For-
schungen gemacht wurden. Die 
Autorin gibt eine Begründung und 
Erklärung, warum diese Studie 
Design:  
Es handelt sich bei dieser Studie um eine Fallstudie, bei welcher eine 
spezifische palliative Situation beschrieben wird und die Erfahrungen 
von der Autorin selbst sind. 
Die Ergebnisse der Studie können sicherlich nicht auf die gesamte 
Population übertragen werden, doch sie geben einen Einblick in eine 
spezifische palliative Situation und wie das Ganze durch das Gesund-
heitspersonal gemanagt wurde und welche Interventionen eingesetzt 
wurden. 
Da es sich in der Studie um ein ambulantes Setting und eine palliative 
Situation handelt, lässt sich das auf ähnliche Settings übertragen. 
 
Datenerhebung: 
Die Daten für diese Studie sind von dem Tagebuch der Autorin. Auch 
werden Notizen der Autorin über das letzte Jahr ihres Sohnes als 
Daten verwendet. Die Tagebucheinträge begannen im Oktober 2002 
und endeten im Oktober 2003, als ihr Sohn verstarb. Die Autorin be-
schreibt es als offensichtlich, dass Schwierigkeiten darin bestehen, 
Autorin und Betroffene in Einem zu sein. Die Studie soll als Ergänzung 
anderer Studien dienen, in denen die Forschenden nicht zu den Be-
troffenen gehörten. 
 
Datenanalyse: 
Das Tagebuch wurde schrittweise mittels einer Inhaltsanalyse analy-
Es ist keine klare Trennung des Ergebnis- und Diskussionsteils ersichtlich. 
 
Der Ergebnisteil wird in zwei Teile gegliedert. Als Erstes wird die ganze Situation durch 
Erzählungen dem Leser nähergebracht. Es werden bestimmte Situationen beschrieben 
und erklärt, wie in der bestimmten Situation kommuniziert und gehandelt worden ist 
und welche Interventionen durch das „home care“-Team durchgeführt wurden. Es wird 
auch die interdisziplinäre Zusammenarbeit erwähnt. 
In einem zweiten Teil wird erklärt, dass die Grundlage für eine gute Zusammenarbeit 
zwischen den pflegenden Angehörigen und dem „home care“-Team das Vertrauen sei. 
Und dieses Vertrauen wird durch mindestens drei Faktoren beeinflusst: Flexibilität, 
Kontinuität und das Miteinbeziehen der Familie.  
 
Die konkreten Beispiele zeigen auf, wie Kommunikation in dieser spezifischen Situati-
on stattgefunden hat und welche Auswirkungen diese auf die betroffene Familie hatte. 
Man erhält so einen Einblick und sieht, wie das Pflegefachpersonal in bestimmten 
Situationen reagiert hat.  
 
Die Relevanz für die Pflege ist insofern ersichtlich, als die Hauptverantwortung bei 
einer Pflegefachperson lag und die meisten Erfahrungen, die die Autorin gemacht hat, 
mit Pflegefachpersonen waren. Das ambulante Setting ist auch ein Teilgebiet der 
Pflege im Allgemeinen. Durch diese Studie erhalten Pflegefachpersonen einen Einblick 
in eine spezifische palliative Situation und können Interventionen in ihre Pflege mög-
licherweise integrieren. 
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durchgeführt wird und das Phäno-
men wird mit weiterer Literatur 
belegt. 
 
In der Einleitung werden zusätzlich 
Informationen zum Hintergrund der 
Autorin geliefert. 
siert. Nach fünf verschiedenen Schritten wurde der Inhalt des Tagebu-
ches analysiert. Wie diese fünf Schritte zustande kamen, ist nicht 
ersichtlich. Die fünf Schritte sind für den Leser verständlich aufgeführt 
und dienen zur Beantwortung der Forschungsfrage. In zwei der fünf 
Schritte ist die Rede von Konzepten. Jedoch ist nicht ersichtlich, von 
welchen Konzepten gesprochen wurde. 
Es wird erklärt, dass Teile der Tagebucheinträge und der Notizen der 
Autorin in narrative Texte umgewandelt wurden, damit man den Kon-
text zur Situation hat. 
Das Setting der Situation wird ausführlich beschrieben und das ganze 
formelle wie informelle Netzwerk des Patienten wird grafisch darge-
stellt. Zum Analyseverfahren werden keine Referenzierungen ge-
macht. Auch zur Glaubwürdigkeit der Analyse wurden keine konkreten 
Aussagen gemacht. 
 
Ethik: 
Die Autorin erhielt die Zustimmung aller Personen, die zur Studie 
beitrugen. Zusätzlich erhielt sie die Genehmigung von der Ethikkom-
mission der Universität Malmö. 
In der Schlussfolgerung werden die Ergebnisse nochmals kurz zusammengefasst und 
die Wichtigkeit des palliativen Pflegeteams hervorgehoben und welchen Stellewert 
dieses in der Familie eingenommen hat. 
 
Güte/Evidenzlage: 
Gesamteinschätzung entsprechend den Gütekriterien nach Lincoln und Guba (1985): 
Positives wird mit + und Negatives mit - gekennzeichnet 
 
+ Die Studie wurde durch eine Ethikkommission genehmigt. 
+ Es wurden immer wieder Ausschnitte des Tagebuches aufgeführt, um dem Leser eine bessere Einsicht in die Situation zu gewähren. 
+ Es werden Informationen bezüglich des Hintergrundes der Autorin erwähnt. 
+ Das Setting wie die Umstände der vorherrschenden Situation sind ausführlich beschrieben. 
 
- Es werden nur wenige Limitationen der Studie aufgezählt, obwohl mehrere Limitationen ersichtlich sind.  
- Glaubwürdigkeit: In der Studie werden weder Angaben zu Untersuchungstriangulation, Peer-Debriefing oder Referential Adequacy noch zum Member-
Checking gemacht. 
- Die Ergebnisse können nicht verallgemeinert und daher nicht auf jede andere Situation übertragen werden. 
- Da in palliativen Situationen die individuellen Einstellungen der Familie jeweils eine grosse Rolle spielen, können die Ergebnisse nur beschränkt auf ähnliche 
Situationen übertragen werden.  
- Im Methodenteil sind einzelne Zwischenschritte nicht erkennbar und somit ist nicht alles ganz nachvollziehbar. 
- Methodenteil und Diskussionsteil sind nicht klar getrennt. 
 
Evidenzlage: 
Da es sich bei dieser Studie um eine Fallstudie handelt, ist das Evidenzlevel tief und die Ergebnisse müssen mit Vorsicht behandelt werden. Nach Di Censo wird 
diese Studie auf dem untersten Level der 6S Pyramide eingestuft. 
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Studie 8: Benzein et al., 2008 
Referenz: E.G. Benzein & B. Saveman (2008). Health-promoting conversations about hope and suffering with couples in palliative care. 
Zusammenfassung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Zweck:  
Post-White et al. (1996) haben 
gezeigt, dass die wichtigste Kom-
ponente bei der Erhaltung der 
Hoffnung bei Personen mit einer 
lebensbedrohlichen Krankheit die 
Beziehung zur Familie ist. 
Studien (Strang et al., 2001) zeigen, 
dass Personen des Gesundheits-
personals es schwierig finden, mit 
den Patienten über existenzielle 
Themen zu reden und deshalb 
Familien selten die Möglichkeit 
bieten, darüber zu sprechen, ob-
wohl diese ein Bedürfnis haben. 
Ebenfalls berichten die Gesund-
heitsfachpersonen, dass sie zu 
wenig Zeit für solche Gespräche 
haben. 
Ashurst (2007) sagt, dass gute 
Kommunikation/gute Konversation 
charakteristisch ist für eine nicht 
wertende Beziehung zwischen 
Gesundheitsfachpersonen und 
Familien, wobei Familien ermutigt 
werden, ihre Gefühle, Sorgen und 
Ängste zu äussern.  
 
Hypothese: 
Die eigentliche Hypothese für diese 
Arbeit war, dass, wenn Familien von 
Pflegerinnen eingeladen werden, 
über Themen wie Hoffnung und 
Leiden zu sprechen, so die Ge-
sundheit von allen Familienmitglie-
dern verbessert werden kann. 
Die Konversationen, die zur Erhe-
bung der Daten diente, waren an 
das Salutogenesemodell von Anta-
novsky (1987) angelehnt.  
Design: 
Die Studie war als Pflegeintervention ausgearbeitet worden, die aus 
einer Serie von drei Konversationen über Hoffnung und Leiden mit 
Ehepaaren bestand, wobei eine Person an fortgeschrittenem Krebs litt. 
Somit handelt es sich um einen qualitativen Ansatz. 
 
Stichprobe: 
- Teilnehmer: 6 Ehepaare (3 Frauen litten an Brustkrebs, eine an 
einem gynäkologischen Krebs und eine an Lungenkrebs. Ein 
Mann hatte ein Prostatakrebs). 
- Alter der Krebserkrankten lag zwischen 52 und 84 Jahren, die 
Ehepartner waren zwischen 53 und 81 Jahre alt.  
- Alle Paare lebten zusammen. Die Patienten wurden alle mit 
Unterstützung von einem Palliative Car- Team zu Hause versorgt. 
- Einschlusskriterien: Die an krebserkrankte Person sowie deren 
Familienmitglieder müssen sich der Diagnose und der Prognose 
bewusst sein. Sie müssen Schwedisch reden und verstehen. Die 
an Krebs erkrankte Person sollte mindestens solange leben, bis 
die Datenerhebungen erfolgt sind. 
- Pflegerinnen in der palliativen Hauspflege fragten sechs Perso-
nen mit fortgeschrittenem Krebs, alleine oder mit ihren Partnern, 
ob sie interessiert wären, an einer Studie teilzunehmen. 
 
Datenerhebung: 
- Die teilnehmenden Personen wurden von den Forschern kontak-
tiert und erhielten von ihnen schriftliche sowie mündliche Informa-
tionen zur Studie. Alle Ehepaare stimmten der Teilnahme an der 
Studie zu. 
- Des Weiteren stimmten alle Beteiligten einem Evaluationsinter-
view zu, wobei sie über ihre gemachten Erfahrungen während 
des Interviews berichten konnten. Dieses wurde drei Monate 
nach der dritten Konversation durchgeführt. Dazu telefonierte ein 
Forscher aus dem Team mit den Teilnehmern, um eine Zeit und 
einen Ort zu vereinbaren. Es handelte sich dabei um halbstruktu-
rierte Interviews. Die Teilnehmer konnten frei reden, trotzdem 
wurde ein Interviewguide benutzt, um wichtige Punkte zu erfra-
gen (z. B. ob das Interview einen Einfluss auf Hoffnung, Leiden 
und Wohlbefinden hatte). Diese Interviews dauerten ca. 60 Minu-
ten und wurden aufgenommen. Die Interviews wurden von einem 
anderen Forscher, der nicht bei den anderen drei Konversationen 
Ergebnisse der qualitativen Analy-
se: 
In einer vertrauensvollen Beziehung 
sein: 
Eine vertrauensvolle Beziehung zu 
den Pflegerinnen ist eine entscheiden-
de Voraussetzung für die Ergebnisse 
der Konversationen. Wenn sich die 
Befragten wohl fühlten in den Inter-
views, öffneten sie sich und erzählten 
von ihren Erfahrungen.  
Die Ehepaare sagten, dass das Her-
stellen einer vertrauensvollen Bezie-
hung durch die Einladung und die 
Möglichkeit, dass jedes Familienglied 
teilnehmen konnte, positiv beeinflusst 
wurde.  
Die Pflegerinnen wurden als Zuhöre-
rinnen folgendermassen beschrieben: 
involviert, zuversichtlich, gute Zuhörer 
und dass sie sich an die Situationen 
einfühlen und anpassen konnten. Sie 
gaben keine Ratschläge und wurden 
als nicht wertende und nicht dominan-
te Dialogpartner wahrgenommen, 
welche nicht nur als Personen, die 
„Fragen stellen“ angeschaut, wurden. 
Dies ist ebenfalls ein wichtiger Faktor 
für die Herstellung einer vertrauensvol-
len Beziehung.  
Einige Ehepartner berichteten, dass es 
ihnen anfangs schwerfiel, offen zu 
reden; diese Zurückhaltung legte sich 
aber schnell und sie fühlten sich wohl.  
 
Alle Studienteilnehmer berichteten, 
dass die drei Interviews sie motivier-
ten, ihre Leben selber zu führen. Eine 
Person sagte, dass die Interviews wie 
eine „Vitaminspritze“ waren. 
Beurteilung der Ergebnisse: 
Die Resultate und Rückmeldungen der 
Studienteilnehmer zeigen, dass die geführ-
ten Gespräche über wichtige Themen wie 
Hoffnung und Leiden den Ehepaaren half, 
dass sie sich in einer vertrauensvollen Be-
ziehung fühlten und dass es durchaus als 
eine heilende Erfahrung für die Ehepaare 
beschrieben werden kann. Die geführten 
Konversationen mit den Pflegerinnen gaben 
ihnen die Möglichkeit, sich selber zu entlas-
ten und zu reflektieren. Anhand dieser Ge-
spräche konnten sie ebenfalls neue Wege 
und Strategien finden, um die Alltagsschwie-
rigkeiten zu meistern.  
Es wurde beschrieben, dass eine vertrau-
ensvolle Beziehung wie eine Partnerschaft 
zwischen Pflege und Familie war. Die Kon-
versationen wurden nicht als „Fragen be-
antworten“ betrachtet, sondern viel mehr als 
Dialog und Austausch.  
Frederiksson (1999) beschreibt in einer 
Studie, dass die Präsenz in pflegenden 
Gesprächen als „da sein“ und „dabei sein“ 
interpretiert wurde. Der Angehörige kann 
sich öffnen, und wenn er möchte, kann er 
die Pflege in seine Welt eintreten lassen, um 
ihr die Gefühle und Erfahrungen zu zeigen 
und sie diese verstehen zu lassen. Alle 
Familienmitglieder und die Pflege zeigten 
einander gegenseitig Anerkennung. Diese 
Art von Präsenz wurde in dieser Studie von 
den Teilnehmern erkannt und zeigt sich als 
wichtiger Bestandteil in einem Gespräch. 
 
Die Ehepaare berichten, dass die Pflegerin-
nen zuhörten und die Konversation nicht 
dominierten. Sie waren gute Zuhörerinnen, 
die involviert waren und sich an die Situation 
anpassen konnten. Das kann als „Klima des 
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Die Konversationen waren auf die 
Erfahrungen mit der Gesundheit 
anstatt die Erfahrungen mit der 
Krankheit fokussiert. Dies sollte die 
Familienmitglieder dazu ermutigen, 
ihre Lebenssituation zu reflektieren. 
 
Ziel: 
Das Ziel dieser Studie ist es, die 
Erfahrungen der Ehepaare, die 
diese bei der Teilnahme an diesen 
durch die Pflege initiierten gesund-
heitsfördernden Konversationen 
über Hoffnung und Leiden während 
der Palliative Care zu Hause ma-
chen, zu beschreiben 
beteiligt war, durchgeführt. 
- Die drei Konversationen wurden mit jeder Familie separat zu 
Hause im Abstand von zwei Wochen geführt.  
- Konversation 1: Fokussiert auf die Lebenssituation der Familie. 
Jedes Familienmitglied wurde eingeladen, seine Geschichte zu 
erzählen. Die Familienstrukturen wurden mit Hilfe eines Geno-
gramms sichtbar gemacht. Ein weiteres Thema war das Kennen-
lernen der vorhandenen Ressourcen in und ausserhalb der Fami-
lie, die helfen, den Alltag zu bewältigen (Syrén et al., 2006). 
- Konversation 2: Hier hatten die Teilnehmer die Möglichkeit, zu 
reflektieren, um zusätzliche Kommentare zu machen. Danach 
waren die Familien eingeladen worden, der Ursprung ihres Lei-
dens und ihre Copingstrategien zu reflektieren. 
- Konversation 3: Diese war ähnlich wie die zweite, aber fokussier-
te auf die Erfahrungen der Familien bezüglich Hoffnung. 
- Zwei Pflegerinnen, die ebenfalls Forscherinnen waren, waren bei 
jeder Konversation dabei. Eine führte die Konversation, während 
die andere beobachtete und Notizen machte (inkl. Notizen zur 
Körpersprache). Reflexive Fragen (z. B. Wer in der Familie leidet 
am meisten? Wie können Sie einen Sinn im Leiden finden?) zu 
stellen war ein Kernelement bei den Gesprächen. Jede Konver-
sation dauerte zwischen 90 und 105 Minuten.  
- Die Pflegerinnen sendeten drei Wochen nach den Konversatio-
nen einen „therapeutischen Brief“ an die Angehörigen, in dem die 
Reflexionen und Konversationen aufgezeigt wurden. 
 
Analyseverfahren: 
Die Interviewinhalte wurden mehrfach geprüft. Zuerst wurden die 
Texte überflogen, um einen Überblick zu erhalten. Dann wurden die 
Texte von beiden Autorinnen unabhängig gelesen und nach Themen/ 
Mustern gesucht. Danach erfolgte ein Kodierungsprozess, wobei die 
Codes in Kategorien unterteilt wurden. Am Schluss ist ein „Thema“ 
daraus entstanden, das die Kategorien miteinander verbindet. Das 
Thema war: „In einer vertrauensvollen Beziehung zu sein.“ Die Kate-
gorien waren: 
- eine heilende Erfahrung 
- eine Chance, sich selber zu entlasten 
- eine Art zu lernen 
- eine Art zu finden, die neue Strategien aufzeigt, um den Alltag zu 
managen 
 
Ethik: 
Die Studie wurde von der Ethikkommission für humane Forschung, 
Fakultät für Gesundheitswissenschaften an der Linköping Universität 
in Schweden bewilligt. 
 
 
Den abschliessenden Brief von den 
Pflegerinnen zu erhalten, erachteten 
sie als Bestätigung einer vertrauens-
vollen Beziehung mit den Pflegerin-
nen. Sie beschrieben den Brief als 
„sehr machtvoll“. In diesem Brief 
schrieben die Pflegerinnen, was sie in 
den Konversationen über die Situation 
gelernt und was sie reflektiert haben. 
Dies schätzten die Ehepaare sehr und 
sie haben den Brief mehrmals gele-
sen. Einige sagten, dass es für sie 
sehr wichtig war, dass sie wussten, 
was die Pflegerinnen über ihre Fami-
lien und Konversationen dachten. 
 
Eine heilende Erfahrung: 
Alle Ehepaare betrachteten die Kon-
versationen als positiv und äusserten, 
dass diese Gespräche Heilungspoten-
zial besitzen. Nicht nur für sich selber, 
sondern auch für sie als Ehepaar und 
Familie. Sie berichteten, dass die 
Gespräche einen Unterschied in Be-
zug auf die Erfahrungen von Hoffnung 
und Leid in ihrer Situation machten. 
Auch wenn die Gespräche manchmal 
harte Arbeit und emotional fordernd 
waren, bewirkten sie doch eine Art 
Erholung. Ein Mann sagte beispiels-
weise: „Das Leben wurde ruhiger“, 
was er mit den geführten Konversatio-
nen begründete. 
 
Eine Chance, sich selber zu entlasten: 
Eingeladen werden um die Geschichte 
ihrer Krankheit zu erzählen, war eine 
gute Chance, sich von etwas zu ent-
lasten, von dem viele gar nicht wuss-
ten, dass sie das mit sich herumtru-
gen. Seine eigene Geschichte zu 
erzählen wurde als grosse Erleichte-
rung betrachtet. Ein Ehepaar sagte: 
„Wir beide fühlten, als hätte sich eine 
Last von unseren Schultern gelöst, 
auch wenn wir nicht unter dieser Last 
gelitten hatten, war es trotzdem gut, 
Vertrauens“ (Mok und Chiu, 2004) betrachtet 
werden. Dies wird als die Art von therapeuti-
scher Beziehung betrachtet, die wichtig in 
der Pallative Care ist (Seymour et al., 2003). 
Der Abschlussbrief, den die Angehörigen 
erhielten, wurde als wichtige Bestätigung 
und transparente Beschreibung mit Gedan-
ken und Reflexionen seitens der Pflegerin-
nen beschrieben. Die Paare schätzten den 
Brief sehr und sie konnten ihn mehrmals 
wieder lesen. Laut Moules (2002) sind the-
rapeutische Briefe sehr kraftvoll und eine 
Art, das Leiden der Familien anzuerkennen.  
 
Eingeladen werden, die eigene Krankheits-
geschichte zu erzählen, wurde von allen 
Teilnehmern sehr geschätzt. Dies kommt 
vermutlich daher, dass normalerweise die 
Patienten als „Patienten mit Krankheit“ 
angesehen werden, wo die Krankheitsge-
schichte eine kleine Rolle spielt. Die eigene 
Geschichte erzählen zu können, gibt den 
Betroffenen die Möglichkeit, über die eigene 
Geschichte zu reflektieren, und es beugt 
einer Anonymisierung vor. Sakalys (2003) 
sagt, dass die Krankheitsgeschichte zu 
erzählen Ordnung in das ganze Geschehen 
schaffen kann, und dass die Einladung 
seitens der Pflege zum Erzählen eine hei-
lende Erfahrung sein kann (Kroode,1998; 
Kiteley and Vaitekunas, 2006). Es ist ein 
bekanntes Phänomen, dass Interviews als 
eine Art Heilung bei den Teilnehmern be-
trachtet werden (Wright, 1990; Benz-
ein,1999).  
 
Die Chance zu haben, gemeinsam zusam-
menzusitzen und einander zuzuhören und 
von jeder Geschichte dazuzulernen, wurde 
sehr geschätzt. Auch wenn Paare erzählten, 
sie kennen sich gut, haben sie trotzdem 
neues Verständnis voneinander gewonnen 
(Sakalys, 2003). Die Erzählungen stärkten 
das Selbstbewusstsein und führten die 
Paare näher zusammen. 
 
Es konnten neue Strategien für das Alltags-
leben gefunden werden. Die Gespräche 
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diese loszuwerden.“ 
Die eigene Geschichte erzählen zu 
können war wie „aus dem Raum treten 
und in die Welt gehen.“ Ein Ehemann 
erzählte: „Das Erzählen gab mir die 
Möglichkeit, meinen Sorgen Raum zu 
geben, welche ich möglicherweise im 
Unterbewusstsein zurückhielt, um das 
Leben zusammenzuhalten.“ 
Die Möglichkeit, Raum zu haben, um 
die eigene Geschichte als Lebens-
partner in einer Palliative Care-
Situation zu erzählen, wurde als posi-
tiv erachtet. Besonders positiv fanden 
es die Ehepartner, bei denen keine 
Unterstützung von anderen Familien-
mitgliedern vorhanden war. Die Kon-
versationen beinhalteten Erklärungen 
und Verdeutlichungen, was den Ehe-
paaren geholfen hat, den ganzen 
Krankheitsprozess anzunehmen. 
Gleichzeitig bot es die Möglichkeit, 
eine neue Einsicht/Erkenntnis von 
ihrer Situation zu erhalten.  
Einige Studienteilnehmer betrachteten 
es als schwierig, die Geschichte zu 
erzählen, da sie mit viel Leiden ver-
bunden war, was bei ihnen für eine 
kurze Zeit Sorgen auslöste. Trotzdem 
sagten sie, dass nach kurzer Zeit, 
diese wieder verschwanden und sich 
die Sorgen in Trost umwandelten.  
 
Eine Art zu lernen: 
Die Möglichkeit mit der Familie zu-
sammenzusitzen und einander die 
Geschichte zu erzählen und dazuzu-
lernen wurde sehr geschätzt. So 
konnten die Angehörigen den Partner 
aktiv in den Prozess einbeziehen. Ein 
Ehepaar sagte, dass es manchmal 
selber neue Sachen über sich bzw. 
über den jeweiligen Ehepartner gelernt 
habe.. So sagt einer: „Wir sagten 
beide, dass wir sehr positiv eingestellt 
sind, und wir sagten möglicherweise 
Dinge, die der andere nicht wusste, 
aber es war positiv und stärkte den 
führten bei den Teilnehmern dazu, dass sie 
ihre Denkweisen änderten. Wenn Hoffnung 
als einen Teil des Prozesses „in Hoffnung 
sein“ betrachtet wird, ist der Triggerpunkt 
den Sinn des Lebens zu finden. Dies wiede-
rum führt dazu, dass Energie freigesetzt 
werden kann, um solche Möglichkeiten zu 
erkennen (Benzein et al., 2001). Wenn 
Familien beginnen, neue Alltagsstrategien 
zu entwickeln, werden sie auf ihre internen 
sowie externen Ressourcen aufmerksam. 
Dies kann zu neuen Ritualen und Routinen 
führen. Strategien wie zum Beispiel „mit 
Freunden zusammen sein“ oder „Im Wald 
spazieren gehen“ können die Vulnerabilität 
der Familie reduzieren (Andershed, 2006). 
Wichtig ist jedoch, dass die Familien selber 
sich für solche Änderungen entscheiden 
müssen, damit sie auch nachhaltig sind 
(Wright und Leahey, 2005). Aus diesem 
Blickwinkel betrachtet, sind solche Konver-
sationen von hoher Wichtigkeit. 
 
Die Resultate zeigen ebenfalls, dass das 
Wort „Leiden“ als eine Herausforderung für 
manche Paare angesehen werden kann. Es 
wird deshalb empfohlen, dass Pflegerinnen 
die Einstellung gegenüber „Leiden“ bei der 
Familie erfragen.  
 
Limitationen: 
Es gibt nur wenige Studien im Zusammen-
hang mit Palliative Care, in denen die Daten 
von mehr als einem Familienmitglied gleich-
zeitig erfasst wurden. Wenn die Familie als 
eine Einheit betrachtet wird und die Perspek-
tive des Familiengefüges adaptiert werden 
soll, ist es wichtig, dass das ganze Familien-
system in die Datenerhebung miteinge-
schlossen wird. Es wurden mehrere Famili-
enmitglieder zur Studienteilnahme eingela-
den, die teilnehmenden Paare wollten dies 
aber nicht. Dies kann als eine mögliche 
Einschränkung betrachtet werden, zusam-
men mit der kleinen Stichprobengrösse.  
Es braucht mehr Studien, wo mehrere Fami-
lienmitglieder einbezogen werden. 
Bei einer Konversation wurden Notizen 
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gegenseitigen Respekt.“ 
 
Das gegenseitige Zuhören führte bei 
den meisten Paaren dazu, dass sie 
sich näher kamen, und sich die Quali-
tät der Beziehung zwischen ihnen 
verbesserte.  
Die Konversationen ermöglichten es, 
die Situation aus verschiedenen 
Blickwinkeln zu betrachten, über die 
sie vorher nicht gesprochen hatten.  
Einige äusserten, dass sie sich ge-
wünscht hätten, früher im Krankheits-
prozess diese Möglichkeit bekommen 
zu haben, da sie früher besser davon 
hätten profitieren können.  
Alle Teilnehmer empfehlen die Kon-
versationen auch für andere Familien. 
Sie äusserten den Wunsch, dass das 
traditionelle Gesundheitswesen auf 
solche Konversationen fokussieren 
sollte und das Verständnis für die 
palliative Situationen stärken soll.  
 
Die Konversationen wurden als Lernsi-
tuation betrachtet, wobei jedoch das 
Genogramm bei einem Ehepaar als 
seltsam betrachtet wurde. Sie sagten, 
dass sie nichts von dieser Zeichnung 
lernten, und dass es schmerzte, über 
die Verstorbenen zu reden.  
 
Einen Art zu finden, die neue Strate-
gien aufzeigt, um den Alltag zu mana-
gen: 
Die Konversationen führten dazu, dass 
die Teilnehmer reflektierten und alter-
native Denkweisen entwickelten. So 
wussten einige Paare nicht immer 
sofort eine Antwort auf die Fragen 
betreffend Hoffnung. Die Gedanken 
verweilten jedoch in ihren Köpfen, was 
sie anregte, die Situationen neu zu 
überdenken. Die Konversationen 
wurden als eine Pause im Alltag be-
trachtet, in der sie die Möglichkeit 
hatten, über Dinge nachzudenken. 
Daraus resultierten teilweise neue 
gemacht, da das Aufnahmegerät nicht funk-
tionierte. Dieser kleine Zwischenfall kann die 
Konsistenz der Resultate gefährden. 
Bei der Übertragbarkeit dieser Studie soll auf 
diese Limitationen geachtet werden, des 
Weiteren müssen kulturelle Unterschiede 
beachtet werden. 
 
Schlussfolgerung: 
Die Resultate dieser kleinen Studie zeigen, 
dass ein Bedürfnis zur Einführung und Im-
plementierung solcher gesundheitsfördern-
der Interviews besteht. Hoffnung und Leiden 
sind natürliche Bestandteile von dieser 
pflegenden Beziehung zwischen Gesund-
heitsfachpersonen und Familien im palliati-
ven Setting. 
Die Autorinnen stimmen mit Sakalys (2003) 
in dem Punkt überein, dass es eine Heraus-
forderung für Pflegerinnen ist, die Stimme 
der Familie zu priorisieren und ihnen eine 
vertrauensvolle Beziehung anbieten zu 
können. Auf diese Art können Pflegerinnen 
einerseits zu einem „gesunden Tod“ für die 
Familie und andererseits auch zur Entwick-
lung der Pflege und Heilung beitragen.  
 
Hieke Rosina & Knecht Nadine  
 116 
Möglichkeiten, wie die alltäglichen 
Herausforderungen gehandhabt wer-
den können.  
Einer sagte: 
„Du kannst es nicht messen, aber es 
gibt dir die Möglichkeit, eine Weile 
nachzudenken. Ansonsten werden 
diese Gefühle und Gedanken immer 
mit dem Alltag vermischt.“ 
 
Die Konversationen, bei denen die 
Hoffnung und das Leiden thematisiert 
wurden, wurden als wichtig betrachtet. 
Die Interpretation dieser Konzepte war 
jedoch nicht immer leicht. Eine Frau 
hatte grosse Mühe, um einen Platz 
von Hoffnung in ihrer momentanen 
Situation zu finden.  
 
Das Konzept über das Leiden führte 
bei einem Ehepaar zur Verwirrung. 
Das Wort „Leiden“ wird nicht häufig bei 
ihnen in der Familie verwendet und sie 
diskutierten, dass dieses Wort zu stark 
war, um ihre Erfahrungen zu dieser 
Thematik zu beschreiben. 
Das eine Ehepaar sagte: 
„Das Wort passte nicht zu uns. Meine 
Schwiegertochter litt, aber unsere 
Situation kann nicht mit ihrer vergli-
chen werden.“ 
 
 
Würdigung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Eine gute Kommunikation und 
Beziehung in schwierigen Lebens-
abschnitten ist förderlich für die 
Zusammenarbeit und das Durch-
stehen dieser schwierigen Zeit. Dies 
zeigt die Relevanz der Arbeit für das 
Pflegefachpersonal auf. 
 
Mit geeigneter Literatur wird in die 
Thematik eingeführt und das Phä-
Bei der Studie handelt es sich um einen qualitativen Forschungsan-
satz, wobei mehrfach Interviews mit Ehepartnern von Krebspatienten 
geführt werden. Die Auswahl dieses Designs scheint deshalb logisch 
und nachvollziehbar für das Erreichen des Forschungsziels. 
Die Stichprobengrösse kann für eine solche ausführliche Studie mit 6 
Krebskranken und 6 Ehepartnern als wenig repräsentativ betrachtet 
werden. Die Datensättigung wird nicht explizit diskutiert. 
Die Studie wird in Schweden durchgeführt, deshalb ist sie auf Länder, 
die eine ähnliche Kultur pflegen, z. B. die Schweiz oder andere westli-
che Länder, gut übertragbar.  
Die Ergebnisse sind präzis und wer-
den übersichtlich dargestellt, indem sie 
in mehrere Kategorien unterteilt wur-
den. Sie werden mit Zitaten aus den 
Interviews ergänzt, was das Ganze 
lebendiger und nachvollziehbarer 
wirken lässt. 
Die Kategorien erklären das Phäno-
men gut und sind logisch konsistent 
und inhaltlich unterscheidbar.  
Die Ergebnisse werden im Diskussionsteil 
nochmals aufgeführt und mit Hilfe von unter-
stützender Forschungsliteratur genauer 
erläutert und diskutiert. Der Diskussionsteil 
ist sehr ausführlich gestaltet. Die Literatur 
trägt dazu bei, dass einerseits die Resultate 
besser verstanden werden können und 
andererseits die Glaubwürdigkeit der Daten 
gesteigert wird. Die Erklärungen regen zum 
Nachdenken an und man kann so die derzei-
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nomen beschrieben. Es wird eben-
falls das Salutogenesemodell von 
Antonovsky beigezogen, welches 
bei der Ausarbeitung der Studie 
genutzt wurde.  
Das Ziel dieser Studie wird explizit 
in der Einleitung aufgezeigt. Eine 
Forschungsfrage wird nicht ausfor-
muliert. 
In dieser Studie steht klar beschrieben, wie die Personen rekrutiert 
wurden und welches Geschlecht, Krankheit und Alter die Studienteil-
nehmer haben. Das Prozedere wird dadurch transparent und nachvoll-
ziehbar.  
Die Stichprobengrösse und die Auswahl der Studienteilnehmenden 
werden nicht begründet. Ebenfalls fehlen Ausschlusskriterien für die 
Studienteilnahme.  
Das Setting der Durchführung sowie der Ablauf der drei Konversatio-
nen und das Follow-up-Interview werden beschrieben. 
Die Datenanalyse wird verständlich und nachvollziehbar beschrieben. 
Sie wird von mehreren Personen mehrmals durchgeführt. So werden 
die erhobenen Daten sorgfältig analysiert, was die Glaubwürdigkeit 
und die Qualität der Daten erhöht. Es steht jedoch nicht explizit be-
schrieben, ob die Aufnahmen transkribiert wurden. 
Die Probanden müssen eine schriftliche sowie mündliche Zustimmung 
zur Teilnahme abgeben. Die Ethikkommission in Linköping hat die 
Studie bewilligt. 
 
Die Ergebnisse sind ausführlich und 
spiegeln die Wichtigkeit der Studie 
wider. Es handelte sich um eine eher 
kleinere Stichprobengrösse. Die ein-
zelnen Konversationen dauerten aber 
zwischen 90 und 105 Minuten. Es 
fanden drei Konversationen statt und 
anschliessend das Follow-up-
Interview. Dies gibt eine unglaublich 
grosse Datenmenge her und zeigt, 
dass der Ergebnisteil auf die wichtigs-
ten Ergebnisse fokussierte, da sonst 
der Rahmen gesprengt worden wäre.  
tige Gestaltung des Praxisalltags hinterfra-
gen und sich überlegen, wie diese Resultate 
zu einer besseren Partnerschaft zwischen 
Pflege und Familien im palliativen Setting 
beitragen können.  
Das zu Beginn formulierte Forschungsziel 
wird anhand dieser Studie erreicht. Darüber 
hinaus werden noch viele weitere wichtige 
Themen beleuchtet, die nicht explizit in die 
Zielformulierung eingepackt waren.  
Die Resultate sind für die Pflege relevant 
und brauchbar, obwohl nicht genau erklärt 
wird, was die Pflege nun mit diesen Resulta-
ten machen soll.  
Im Diskussionsteil werden ebenfalls die 
Limitationen und eine Schlussfolgerung 
formuliert. Die Schlussfolgerung ist eher 
knapp, dafür ist der Diskussionsteil umso 
ausführlicher. Deshalb werden nicht alle 
Ergebnisse ausreichend in der Schlussfolge-
rung gespiegelt. 
 
Güte/Evidenzlage: 
Gesamteinschätzung entsprechend den Gütekriterien nach Lincoln und Guba (1985): 
Positives wird mit + und Negatives mit – gekennzeichnet: 
 
 +  Bei der Datenerhebung wurden Interviews mit Krebspatienten und deren Angehörigen durchgeführt. Es waren immer zwei Pflegerinnen, die ebenfalls For-
scherinnen sind, bei den Interviews dabei. Durch diese Triangulation wird die Glaubwürdigkeit der Ergebnisse erhöht. 
+  Zuverlässigkeit in Bezug auf die Nachvollziehbarkeit: Der Methodenteil ist gut ausgearbeitet worden. So sind die Entscheidungspfade und Erläuterungen 
zum Vorgehen dokumentiert und verständlich dargestellt.  
+  Bei der Datenanalyse sind zwei Autorinnen involviert, die die Texte unabhängig voneinander mehrmals lesen und analysieren. Die Ergebnisse werden im 
Diskussionsteil kritisch begutachtet und diskutiert. Mit geeigneter Forschungsliteratur werden die Ergebnisse ergänzt. All diese Punkte des Peer-Debriefing 
bestärken die Glaubwürdigkeit und die Qualität der Studie. 
+  Es findet ein Member-Checking statt. So erhalten die Studienteilnehmer die Möglichkeit, nach der dritten Konversation an einem Evaluationsinterview teilzu-
nehmen, wo sie über ihre Erfahrungen sprechen konnten. Im Gespräch wurden zudem die Ergebnisse diskutiert. Somit konnten die Daten auf ihre Richtig-
keit überprüft werden. Dieser Bestandteil der Studie steigert die Glaubwürdigkeit. 
+  Ein weiterer Punkt betreffend der Glaubwürdigkeit der Daten ist das längerfristige Engagement. Die Forscherinnen haben sich dreimal mit den Ehepaaren 
getroffen und ein Gespräch geführt. Des Weiteren hatten diese die Möglichkeit, am Evaluationsinterview teilzunehmen. 
+  Übertragbarkeit: Das Gesamtstudiendesign und die Methodik werden sehr ausführlich und nachvollziehbar erläutert, dies ermöglicht eine Wiederholung der 
Studie in anderen oder unterschiedlichen Kontexten.  
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+  Im Ergebnisteil werden die Resultate mit passenden Zitaten der interviewten Personen ergänzt, um damit die Resultate zu untermauern. Dies steigert eben-
falls die Glaubwürdigkeit der Daten. 
+  Genehmigung der Ethikkommission der Universität in Linköping in Schweden.  
+  Zuverlässigkeit in Bezug auf die Nachvollziehbarkeit: Der Methodenteil ist umfassend beschrieben, somit ist die Vorgehensweise nachvollziehbar und die 
Dokumentation der Entscheidungspfade klar. 
+  Das Evaluationsinterview wird nicht von den gleichen Forscherinnen geführt wie die anderen drei Konversationen. Ob dies aufgrund des Audit Trial statt-
fand, damit eine weitere Person den Forschungsprozess kritisch beurteilen kann, bleibt offen. Falls dies der Fall ist, steigert dies aber die Bestätigbarkeit der 
Studie.  
+ Aus der Studie wird ersichtlich, welche Qualifikationen und Erfahrungen die Autorinnen mit sich bringen.  
 
- Es handelt sich um eine kleine Stichprobengrösse. Dies limitiert die Übertragbarkeit und Repräsentativität der Daten. Des Weiteren müssen die Resultate im 
Kontext betrachtet werden. In anderen Ländern, wo etwas anderes unter „palliative home care“ verstanden wird, ist die Übertragbarkeit womöglich einge-
schränkt. Es braucht mehr Studien in diesem Bereich. 
- Die Konsistenz der Resultate kann durch den kleinen Zwischenfall (Ausfall eines Aufnahmegeräts) gefährdet sein. 
- Es findet kein Audit Trial statt und somit wird der Forschungsprozess nicht von einer Mentorin kritisch beurteilt. Dies schwächt die Bestätigbarkeit der Studie. 
 
Evidenzlage: 
Da es sich hier um eine primär datenbasierte Forschungsarbeit handelt, wird die Studie auf dem untersten Level der 6S Pyramide nach Di Censo eingestuft. 
 
Studie 9: Henriksson et al., 2012 
Referenz: A. Henriksson, K. Årestedt, E. Benzein, B. Ternestedt & B. Andershed (2012). Effects of a support group programme for patients with life-threatening 
illness during ongoing palliative care. 
Zusammenfassung der Studie:  
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Einführung ins Thema: 
Das Gesundheitssystem vieler 
Länder bewegt sich in Richtung 
ambulanter Pflege, in der Familien-
mitglieder eine zentrale Rolle in der 
Versorgung von Patienten mit le-
bensgefährdender Krankheit spie-
len.  
Für die pflegenden Familienmitglie-
der ist es wie etwas Selbstverständ-
Design:  
Es handelt sich bei dieser Studie um ein prospektives, quasi-
experimentelles Studiendesign, welches eine Interventionsgruppe und 
eine nicht äquivalente Vergleichsgruppe enthält. Die Grundlagen und 
ein sieben Wochen später durchgeführtes Assessment (Follow-up) 
waren für beide Gruppen identisch. 
Dieses Studiendesign wurde zum einen gewählt, um einen Vergleich 
zu machen, indem ein Teil der Population eine Intervention erfährt und 
ein anderer nicht, zum anderen kann bei der geringen Population 
keine Randomisierung stattfinden. 
Der Resultateteil wurde in drei Unterti-
tel eingeteilt: 
- Eigenschaften der Stichprobe 
- Die Effekte des Selbsthilfegrup-
penprogrammes auf die Rolle des 
pflegenden Familienmitgliedes  
- Die Effekte des Selbsthilfegrup-
penprogrammes auf die körperli-
chen und psychosozialen Ergeb-
nisse 
Die Resultate der Studie zeigen, dass das 
Selbsthilfegruppenprogramm für die Famili-
enmitglieder eine bedeutsame Unterstützung 
in den Bereichen Vorbereitung, Kompeten-
zen und Honorierung sein kann. 
Man weiss, dass viele Familienmitglieder ihr 
Bestes geben wollen, um den Patienten zu 
unterstützen und ihm die verbleibende Zeit 
so angenehm wie möglich zu machen. Es 
scheint begründet zu sein, dass Familien-
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liches, dass man dies teilweise 
ohne Liebe, aber dafür auch ohne 
Gefühle der Verpflichtung oder 
Verantwortung macht. Manchmal 
fühlen die Familienmitglieder, dass 
der Patient und das Gesundheits-
personal die Erwartung an sie 
haben, diese Rollen als Pflegende 
übernehmen zu müssen und dies 
kann bei den Familienmitglieder 
Gefühle der Schuld, Zwiespältigkeit 
und Angst auslösen. 
Für viele Familienmitglieder ist es 
eine völlig neue Situation, als pfle-
gende Angehörige zu fungieren, 
und sie fühlen sich oft nicht genü-
gend vorbereitet, um diese Aufgabe 
zu bewältigen. Einige der Tätigkei-
ten, welche die pflegenden Angehö-
rigen übernehmen sollten, wurden 
zuvor von Spezialisten durchgeführt 
und sollten nun von ihnen über-
nommen werden. Der Verantwor-
tungsbereich umfasst nicht nur 
komplexe körperliche und medizini-
sche Fertigkeiten, sondern es liegt 
auch die Verantwortung für das 
Treffen von Entscheidungen, emoti-
onale Unterstützung und die ganze 
Koordination der Pflege der Fami-
lienangehörigen.  
Gefühle der Unsicherheit, Kraftlo-
sigkeit und Hoffnungslosigkeit sind 
in solchen Situationen oft bei den 
pflegenden Angehörigen beobacht-
bar. Dies sind potenzielle Gefahren, 
welche Gefühle der Angst, Depres-
sionen und gesundheitliche Ein-
schränkungen zur Folge haben 
können.  
Trotz dieses Wissens ist noch wenig 
Forschung zu spezifischen Interven-
tionen gegen diese Überforderung 
der Angehörigen betrieben worden.  
Qualitative Ergebnisse zeigen auf, 
dass Selbsthilfegruppen für Famili-
enmitglieder während zusätzlich 
laufender palliativer Pflege eine 
 
Setting:  
In dieser Studie wurden drei verschiedene Interventionssettings mit-
einbezogen. Zwei davon waren spezifische palliative Einrichtungen, 
welche eine stationäre wie auch ambulante Pflege anboten. Die Mehr-
heit dieser Patienten hatte fortgeschrittenen Krebs und eine ungefähre 
Lebenserwartung von drei Monaten. Diese zwei Einrichtungen trugen 
die Verantwortung für 100 beziehungswiese 60 Patienten. Beim dritten 
Setting handelte es sich um eine auf hämatologische Erkrankungen 
und Hirntumor spezialisierte Einrichtung. 
Beim vierten Setting handelte es sich um eine palliative Einrichtung, 
welche auch stationäre wie ambulante Dienste anbot. Aus dieser 
Einrichtung wurde die Vergleichsgruppe rekrutiert. 100 Patienten mit 
fortgeschrittenem Krebs und einer Lebenserwartung von ungefähr drei 
Monaten wurden von dieser Institution betreut. 
Bei all diesen vier Settings wurde ein 24-Stunden-Service von einem 
multiprofessionellen Team angeboten. 
 
Intervention: 
Die Intervention bestand aus drei Komponenten:  
- die pflegenden Familienmitglieder auf die Situation vorzube-
reiten 
- ihre Kompetenzen zu erweitern 
- ihre Arbeit zu honorieren  
Durch diese drei Komponenten sollen die Familienmitglieder in ihrem 
Wohlbefinden gestärkt und vor negativen Folgen beschützt werden. 
Das Gefühl, vorbereitet und kompetent zu sein und honoriert zu wer-
den, ist eine wertvolle Ressource für die pflegenden Familienmitglie-
der. Auf der Grundlage von relevanter Literatur wurde ein Selbsthilfe-
gruppenprogramm erstellt, welches auf die Bedürfnisse von Familien-
mitgliedern in palliativen Situationen eingeht und welches auch auf den 
Erfahrungen von palliativ pflegenden Teams aufbaut. Dieses Pro-
gramm enthält eine unterstützende wie auch eine bildende Komponen-
te. Zu Beginn wurde den Teilnehmern immer eine halbe Stunde Zeit 
gegeben, um sich auszutauschen und miteinander zu sprechen, da-
nach hielt ein Gastredner eine Präsentation zu einem spezifischen 
Thema. (Die Themen wurden in einer Tabelle dargestellt und beinhal-
teten: Ernährung, Palliative Care, Leben mit einer schwer erkrankten 
Person, wie das alltägliche Leben geführt wird, wenn das Leben sich 
dem Ende neigt, und Ich als Pflegende.)  
Die Mischung dieser zwei Komponenten hat sich schon in früheren 
Studien bewährt. Diese Selbsthilfegruppenprogramme wurden durch 
ein multiprofessionelles Team während sechs Sitzungen (eine pro 
Woche) durchgeführt. In jeder dieser Gruppen meldeten sich zwei 
palliativ versierte Pflegefachpersonen freiwillig, die Leitung der Gruppe 
zu übernehmen. Alle der freiwilligen Pflegefachpersonen hatten meh-
rere formelle wie informelle Treffen mit dem ersten Autor, um die 
Kohärenz des Programmes zu sichern und zu gewährleisten. Alle 
Eigenschaften der Stichprobe: 
Zu Beginn wurden insgesamt 125 
Familienmitglieder in die Studie mit-
eingeschlossen. 
Die Interventionsgruppe umfasste 78 
Familienmitglieder und die Vergleichs-
gruppe 47. Die Teilnehmer der Inter-
ventionsgruppe waren deutlich jünger, 
grösstenteils arbeitstätig und lebten 
weniger oft mit dem Patienten zu-
sammen. Doch es wurden keine signi-
fikanten Unterschiede zwischen der 
Interventionsgruppe und der Ver-
gleichsgruppe bezüglich der sieben 
befragten Punkte (Vorbereitung, Kom-
petenzen, Honorierung, Hoffnung, 
Angst, Symptome der Depression und 
Gesundheit) festgestellt. 
Insgesamt haben 62 (79 %) Familien-
mitglieder der Interventionsgruppe und 
33 (72 %) Familienmitglieder der 
Vergleichsgruppe beide Fragebögen 
ausgefüllt (zu Beginn und das Follow-
up). Bei 95 % der Patienten ist eine 
Krebsdiagnose festgestellt worden. 
Die durchschnittliche Zeit seit der 
Diagnosestellung betrug 82 Wochen. 
80 % der Patienten wurden zu Hause 
versorgt und die Durchschnittszeit, die 
sich ein Patient bereits in einem 
akuten Setting befand, betrug 10 
Wochen. Es wurden keine signifikan-
ten Unterschiede zwischen der Inter-
ventionsgruppe und der Vergleichs-
gruppe bezüglich der Patienten fest-
gestellt. Bis zum Follow-up sind insge-
samt 29 Patienten verstorben (20 
Patienten der Interventionsgruppe und 
9 der Vergleichsgruppe). 
 
Die Effekte des Selbsthilfegruppen-
programmes auf die Rolle des pfle-
genden Familienmitgliedes:  
Die Familienmitglieder der Selbsthilfe-
gruppe nehmen eine signifikante 
Steigerung der Punkte Vorbereitung, 
Kompetenz und Honorierung wahr. In 
dieser Gruppe erlebten 78 % der 
mitglieder, die sich bestätigt, gut informiert, 
mehr vorbereitet und kompetent fühlen und 
genügend Anerkennung in Bezug auf ihre 
pflegerische Rolle erhalten, eine optimalere 
Pflege leisten können, was auch positive 
Auswirkungen auf den Patienten selbst 
haben kann. Dies wird auch von anderen so 
bestätigt.  
Im Vergleich zu anderen Studien weisen die 
Teilnehmer dieser Studie nur ein mässiges 
Level an Angst auf und weder in der Inter-
ventionsgruppe noch in der Vergleichsgrup-
pe wurden depressive Symptome gefunden, 
weder zu Beginn noch beim zweiten Asses-
sment. 
Die von den Teilnehmern wahrgenommene 
Gesundheit war in beiden Gruppen hoch. 
Dies kann eventuell auf die Unterstützung in 
der Pflege von einem Palliativ-Team zurück-
geführt werden. Es muss auch gesagt wer-
den, dass Familienmitglieder, welche unter 
Angst, Depression und Gesundheitsein-
schränkungen leiden, nicht gerne an Studien 
teilnehmen wollen. 
Das Level der Hoffnung war in beiden Grup-
pen hoch. Das Gefühl von Hoffnung ist ein 
wichtiges Element der Palliative Care. 
Dadurch ist es einfacher, einen Sinn in der 
Situation und im Leben zu finden.  
Die Teilnehmer der Interventionsgruppe 
konnten zu Beginn jedes Treffens miteinan-
der diskutieren und sich über diese emotio-
nalen Themen austauschen. Bemerkenswert 
ist hier, dass dies keinen negativen Einfluss 
auf die Angst, Depression, Gesundheit und 
Hoffnung der Teilnehmer hatte. 
Das Konzept des „Übergangs/Wechsels/ 
Veränderung“ bewährte sich in der palliati-
ven Pflege. Es kann als ein Wechsel von 
einer Phase des Lebens zu einer anderen 
betrachtet werden. Die Teilnehmer dieser 
Studie befinden sich genau in dieser Situati-
on und daher ist es auch interessant, dieses 
Konzept in die Diskussion der Resultate 
miteinzubeziehen. Die durchgeführte Inter-
vention dieser Studie kann daher hilfreich 
sein, diesen Übergang von „zu einer Pfle-
genden eines sehr kranken Menschen zu 
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wertvolle Unterstützung für die 
Angehörigen sind.  
Selbsthilfegruppen tragen dazu bei, 
dass die pflegenden Angehörigen 
Bestätigung in ihrem Tun erhalten, 
ein Gefühl der Zugehörigkeit erlan-
gen und ihr Wissen in Bezug auf die 
pflegerische Situation ausgeweitet 
werden kann. Teilnehmer dieser 
Selbsthilfegruppen empfanden ihre 
Teilnahme als eine Auszeit und 
Entlastung und auch als gesund-
heitsfördernd.  
Quantitative Studien zeigen, dass 
die pflegenden Angehörigen sich 
nach der Teilnahme an der Selbst-
hilfegruppe vorbereiteter und kom-
petenter fühlten. 
Einige dieser Selbsthilfegruppen-
programme wurden evaluiert, doch 
es muss noch mehr in diese Rich-
tung geforscht werden. 
 
Ziel:  
Das Ziel der vorliegenden Studie ist, 
die Effekte eines Selbsthilfegrup-
penprogramms auf die Familienmit-
glieder bei zusätzlich laufender 
palliativer Pflege zu untersuchen. 
Familienmitglieder hatten zusätzlich Zugang zu pflegerischer Unter-
stützung und auch Möglichkeiten zur persönlichen Unterstützung im 
Gespräch mit Personen vom Pflegeteam.  
Die Vergleichsgruppe erhielt die entsprechende Pflegeunterstützung.  
  
Prozedere, Stichprobe und Datensammlung: 
Im Zeitraum von Januar bis Dezember 2009 wurden 11 dieser Selbst-
hilfegruppenprogramme durchgeführt. Es wurden konsequent alle 
Erwachsenen der Einrichtungen (≥ 18) angefragt, an diesem Pro-
gramm teilzunehmen. Insgesamt haben 86 Familienmitglieder an 
diesen Programmen teilgenommen. Der Durchschnitt pro Gruppe 
betrug 7 Personen mit einer Spannbreite von 4-13 Personen pro 
Gruppe. Allen Familienmitgliedern wurde eine schriftliche Erläuterung 
der Studie sowie eine Einladung zur Selbsthilfegruppe geschickt. 
Zusätzlich wurden die Teilnehmer vom ersten Autor mündlich infor-
miert und danach haben 78 von 86 Personen zugesagt, an der Studie 
selbst teilzunehmen. 
Einschlusskriterium: Ein Familienmitglied eines Patienten zu sein, der 
an einer lebenslimitierenden Erkrankung leidet. 
Den Familienmitgliedern wurde freigestellt, ob sie an dem Selbsthilfe-
programm und der Studie teilnehmen wollten.  
Die Studienteilnehmer füllten einen Fragebogen aus, um so soziode-
mografische Informationen von den Teilnehmern zu erhalten und 
zusätzlich wurden durch validierte Assessmentinstrumente Informatio-
nen zu Vorbereitung, Kompetenzen, Honorierung, Angst, Symptome 
der Depression, Hoffnung und Gesundheit von den Teilnehmern ermit-
telt. Dieser Fragebogen wurde zu Beginn des Programmes ausgefüllt 
und nochmals beim Follow-up.  
Die Familienmitglieder der Vergleichsgruppe wurden auch über die 
Studie informiert (durch Pflegefachpersonal) und angefragt, an der 
Studie teilzunehmen. 47 gaben ihre Zustimmung.  
Es handelt sich bei dieser Studie um ein non-probability sampling. 
Messinstrumente: 
Die Messinstrumente wurden anhand früherer Erfahrungen in der 
Durchführung solcher Programme gewählt: 
In der Studie wird jedes einzelne Messinstrument kurz beschrieben 
und erklärt: 
- Preparedness for Caregiving Scale (PCS) 
- Caregiving Competence Scale (CCS) 
- Rewards of Caregiving Scale (RCS) 
- Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) 
- Herth Hope Index (HHI) 
- Health Index (HI) 
Datenanalyse: 
Fehlende Werte wurden dann ersetzt, wenn der Anteil an fehlenden 
Werten jeder Skala nicht die 20 %-Marke überschreitet. Insgesamt 
wurden 29 von 3190 möglichen Werten bei der Erstbefragung und 15 
fehlende Werte von 1914 möglichen Werten bei der zweiten Befragung 
Teilnehmer eine Steigerung der Vor-
bereitung, 59 % eine Steigerung in 
ihren Kompetenzen und 53 % erlebten 
eine Anerkennung ihrer Arbeit als 
Pflegende. 
Es wurden keine nennenswerte Ent-
wicklungen in Bezug auf die drei oben 
genannte Punkte bei der Vergleichs-
gruppe festgestellt.  
Wenn man beide Gruppen vergleicht, 
kann ein signifikanter Unterschied in 
den Punkten Vorbereitung und Kom-
petenz festgestellt werden. Es ist auch 
eine steigende Tendenz in dem Punkt 
Honorierung erkennbar, diese ist 
jedoch aus statistischer Sicht nicht 
signifikant. Der Unterschied im Ver-
gleich der beiden Gruppen im Punkt 
Vorbereitung war hoch, mittel für die 
Kompetenz und eher schwach für die 
Honorierung.  
 
Die Effekte des Selbsthilfegruppen-
programmes auf das körperliche 
und psychosoziale Befinden: 
Es wurden weder in der Interventions-
gruppe noch in der Vergleichsgruppe 
signifikante Unterschiede in Bezug auf 
die Punkte Hoffnung, Angst, Depressi-
on oder Gesundheit gefunden. Auch 
sind im Vergleich der beiden Gruppen 
keine Unterschiede erkennbar. 
 
In den Ergebnisteil sind insgesamt drei 
Tabellen integriert und unterstreichen 
die in Worte gefassten Ergebnisse mit 
Zahlen. 
werden“ zu erleichtern. Daher könnte auch 
das frühe Beitreten in eine Selbsthilfegruppe 
einen grossen Einfluss auf die Familienmit-
glieder haben. Ein weiterer interessanter 
Gedanke, dem nachgegangen werden sollte, 
wäre auch, ob das zunehmende Gefühl von 
vorbereitet und kompetent zu sein und 
honoriert zu werden auch den Umgang mit 
dem Verlust erleichtern könnte. Der Stress, 
der ohnehin mit einem Übergang von Le-
bensphasen verbunden ist, könnte durch 
das Wissen, was zu erwarte ist, erleichtert 
werden. Die Gespräche mit dem Fachperso-
nal und den anderen Teilnehmern können 
helfen, sich emotional besser auf den Ver-
lust vorzubereiten. Kommunikation spielt 
eine wichtige Rolle in der Bewältigung von 
Unsicherheiten und der Vorbereitung auf 
den Tod einer nahestehenden Person. Das 
Voraussehen der kommenden Trauer ist ein 
Prozess, in dem man sich emotional darauf 
vorbereitet, ein Leben ohne das verstorbene 
Familienmitglied zu leben. Andere Studien 
zeigen, dass Familienmitglieder auf die 
kommende Trennung vorbereitet sein möch-
ten und dort auch Unterstützung benötigen.  
 
Methodische Überlegungen und Limitati-
onen: 
Bei dieser Studie handelt es sich um ein 
quasi-experimentelles Studiendesign mit 
einer nicht äquivalenten Vergleichsgruppe. 
Die Interventionsgruppe unterschied sich zu 
Beginn nicht von der Vergleichsgruppe und 
daher können die Resultate als sicher be-
trachtet werden. 
Die Abnahme der Studienteilnehmer zwi-
schen dem Beginn der Studie und der zwei-
ten Befragung betrug bei der Interventions-
gruppe 21 % und bei der Vergleichsgruppe 
28 %. Doch es wurden keine signifikanten 
Unterschiede zwischen den Studienteilneh-
mer, die die Studie frühzeitig beendet haben, 
und denen, die bis zum Schluss teilnahmen, 
festgestellt. 
Über die Gründe des Austretens wurde nicht 
berichtet, doch es ist teilweise durch den 
Tod eines Familienmitgliedes erklärbar.  
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durch durchschnittliche Werte der Befragung ersetzt.  
Zur Datenanalyse des Baseline Assessments (soziodemografische 
Daten und Daten der sechs Messinstrumente) wurde für die kontinuier-
lichen Variablen der t-Test verwendet und für die kategorischen Vari-
ablen der x
2
-Test. Der abhängige t-Test wurde zur Auswertung der 
Auswirkung der Intervention innerhalb der Gruppe verwendet. Um die 
Auswirkungen der Intervention zwischen den beiden Gruppen zu 
analysieren, wurde der unabhängige t-Test verwendet. Anhand des 
Cohens d wurden die Effektgrössen bestimmt (0.2 = tiefe Effektgrösse, 
0.5 = mittlere Effektgrösse, 0.8 = hohe Effektgrösse). Cronbachs Alpha 
wurde für die interne Konsistenz der Skalen verwendet. Bei p-Wert < 
0.05 wird das Resultat als signifikant betrachtet. Die Datenanalyse 
wurde anhand des SPSS 19 (SPSS, Inc., Chicago, IL, USA) und der 
Stata 12-Software (StataCorp LP, College Station, TX, USA) durchge-
führt.  
 
Ethische Betrachtung: 
Die Teilnehmer der Studie konnten zu jedem Zeitpunkt und ohne eine 
Begründung zu geben aus der Studie austreten. Und die Entscheidung 
der Familienmitglieder hat keinen Einfluss auf die Pflege des Patien-
ten. Die ethische Genehmigung der Studie erfolgte durch das regiona-
le Ethical Review Board.  
 
 
 
 
Familienmitglieder, die für die Teilnahme 
nicht in Frage kamen oder die Teilnahme 
abgelehnt haben, wurden in der Studie nicht 
erwähnt. 
Die Cohens Effektgrösse wurde berechnet, 
um die Wichtigkeit der Intervention zu schät-
zen. 
 
Schlussfolgerung: 
In gewissen Bereichen scheint eine Selbst-
hilfegruppe für Familienmitglieder während 
zusätzlich laufender palliativer Pflege effektiv 
zu sein. Es ist wichtig, dass die Familienmit-
glieder in den Punkten Vorbereitung, Kom-
petenzen und Honorierung gestärkt werden. 
Die Intervention hatte keinen Effekt auf 
Ängste, Depressionen und Gesundheit. Es 
wurden keine negativen Effekte durch die 
Intervention hervorgerufen. Es muss jedoch 
noch mehr geforscht werden. 
 
 
 
 
 
Würdigung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Zu Beginn wird beschrieben, dass 
sich die Pflege immer mehr in Rich-
tung der ambulanten Pflege entwi-
ckelt und daher die Familienmitglie-
der oftmals eine zentrale Rolle 
einnehmen und deshalb in die 
Pflege integriert werden müssen. 
Eine palliative Situation ist für die 
Familienmitglieder eine grosse und 
belastende Herausforderung und 
daher brauchen sie Unterstützung 
von spezialisierten Personen und 
unter anderem von Pflegefachper-
sonen. 
Das Ziel der vorliegenden Studie ist, 
die Effekte eines Selbsthilfegrup-
Design:  
Bei der Studie handelt es sich um ein prospektives, quasi-
experimentelles Studiendesign. Dieser Forschungsansatz ist sinnvoll, 
da es sich um den Vergleich einer Interventionsgruppe und einer 
Vergleichsgruppe handelt, jedoch keine Randomisierung stattgefunden 
hat. Die interne und externe Validität wird in der Studie nicht diskutiert.  
 
Stichprobe:  
Insgesamt wurden 125 Familienmitglieder in die Studie miteinbezogen 
(78 Personen in die Interventionsgruppe und 47 Personen in die Ver-
gleichsgruppe). Beide Gruppen haben dieselben Grundvoraussetzun-
gen und die gleichen Unterstützungsmöglichkeiten des behandelnden 
Palliativ-Teams.  
Bei 95 der Teilnehmer konnte auch noch das Follow-up nach 7 Wo-
chen durchgeführt werden. Es werden keine Begründungen für den 
Austritt aus der Studie beschrieben, lediglich Hypothesen der Autoren 
der Studie 
 
- Eigenschaften der Stichprobe 
- Die Effekte des Selbsthilfegrup-
penprogrammes auf die Rolle des 
pflegenden Familienmitgliedes  
- Die Effekte des Selbsthilfegrup-
penprogrammes auf das körperli-
che und psychosoziale Befinden  
 
Die Studie beinhaltet insgesamt vier 
Tabellen. Die erste trägt zur besseren 
Übersicht der sechs Selbsthilfegrup-
pentreffen und deren Themen bei. Sie 
ist in den Methodenteil integriert. 
In der zweiten Tabelle werden die 
Im Diskussionsteil werden die Ergebnisse 
diskutiert und in Bezug zu anderen For-
schungen gesetzt. Es werden noch weitere 
wichtige Aspekte der palliativen Pflege 
erwähnt und sie werden mit einem wichtigen 
Konzept der Palliative Care in Verbindung 
gebracht. Durch das Beiziehen anderer 
Literatur, welche die Ergebnisse dieser 
Studie bestärkt, wird die Glaubwürdigkeit 
gesteigert. Die Ergebnisse zeigen dem 
Pflegfachpersonal auf, dass Selbsthilfegrup-
pen für die Familienmitglieder eine grosse 
Unterstützung sein können und in welchen 
Bereichen die Familienmitglieder gestärkt 
werden müssen.  
In einem Teil der Diskussion erwähnen die 
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penprogramms bei zusätzlich lau-
fender palliativer Pflege auf die 
Familienmitglieder zu untersuchen. 
Dabei liegt die Führung der Selbst-
hilfegruppe bei zwei Pflegefachper-
sonen. Das Ziel der Studie ist klar 
formuliert, jedoch wird keine spezifi-
sche Fragestellung erwähnt, sie 
kann jedoch von dem Ziel gut abge-
leitet werden. 
In der Einleitung wird die Thematik 
mit passender weiterer Literatur 
untermauert. 
werden erläutert. Die Stichprobengrösse wird nicht diskutiert, jedoch 
sind die 95 Teilnehmer eine ausreichende Anzahl für eine quantitative 
Studie. 
Die Teilnehmer der Studie sind aus vier verschiedenen Settings aus-
gewählt worden. Die Interventionsgruppe aus drei verschiedenen 
Settings und die Vergleichsgruppe aus einem Setting. Die Rekrutie-
rung der Interventionsgruppe erfolgte durch primär schriftliche Informa-
tionen zur Studie und eine zusätzliche Einladung zur Teilnahme an die 
Selbsthilfegruppe. Danach wurden die Personen, die sich gemeldet 
hatten, noch vom ersten Autor mündlich informiert. Bei 80 % der Teil-
nehmer wurde das erkrankte Familienmitglied ambulant versorgt. 
Daher passt dies auch zum gewählten Setting der Bachelorarbeit.  
Die Studie wurde in Schweden durchgeführt und ist daher grössten-
teils auf das schweizerische Gesundheitssystem übertragbar. Die 
Zielgruppe der Studie sind Familienmitglieder, welche einen Angehöri-
gen haben, der an einer lebenseinschränkenden Erkrankung leidet (in 
dieser Studie waren 95 % an Krebs erkrankt). Die Ergebnisse dieser 
Studie können daher auf ein palliatives, ambulantes Setting übertragen 
werden. Die Übertragbarkeit wird jedoch in der Studie nicht spezifisch 
diskutiert. 
 
Datenerhebung: 
Es wird zu Beginn ein Erstassessment mittels Fragebogen durchge-
führt, bei welchem zum einen soziodemografische Aspekte ermittelt 
und zum anderen die verschiedenen Skalen (PCS, CCS, RCS, HADS, 
HHI und HI) angewendet werden. Nach der Durchführung der Inter-
vention wird abermals der Fragebogen mit den Skalen von den Teil-
nehmern ausgefüllt (Follow-up). Somit kann ein Vergleich innerhalb 
und zwischen den Gruppen stattfinden. 
Die Fragebogen wurden nicht von allen komplett ausgefüllt. Die feh-
lenden Antworten wurden nur dann ersetzt, wenn nicht mehr als 20 % 
des Fragebogens nicht ausgefüllt wurde. Bei den ersetzten Werten 
handelte es sich um Mittelwerte der Antworten der anderen Teilneh-
mer.  
 
Messverfahren/Intervention: 
Alle verwendeten Messinstrumente (PCS, CCS, RCS, HADS, HHI und 
HI) sind valide. Da es sich um standardisierte Messinstrumente han-
delt, können sie als reliabel betrachtet werden.  
Es wird begründet, warum diese Messinstrumente verwendet wurden, 
und jedes Messinstrument wird in der Studie kurz beschrieben. 
Die Intervention ist ausführlich beschrieben und wird auch in Zusam-
menhang mit anderen Studien und deren Ergebnisse gebracht. 
 
Datenanalyse: 
Die Computerprogramme sowie die verschiedenen statistischen 
Testverfahren werden detailliert und genau beschrieben. Da es sich 
bei den sechs Skalen um Likert-Skalen handelt und sie deshalb 
soziodemografischen Daten (Alter, 
Geschlecht, Anstellung und Beziehung 
zum Patient) und die Ergebnisse des 
ersten Assessments aller Teilnehmer 
dargestellt. 
In der dritten Tabelle wird ein Ver-
gleich zwischen dem Erstassessment 
und dem Follow-up gemacht, sowohl 
bei der Interventionsgruppe als auch 
bei der Vergleichsgruppe. 
In der vierten Tabelle werden zum 
einen die durchschnittlichen Differen-
zen innerhalb der Interventionsgruppe 
und der Vergleichsgruppe und zum 
anderen die durchschnittlichen Diffe-
renzen zwischen den beiden Gruppen 
dargestellt. 
Alle Tabellen sind verständlich und 
selbsterklärend dargestellt, haben 
einen Titel und alle Achsen sind be-
schriftet. Unter jeder Tabelle werden 
noch einzelne Punkte zum besseren 
Verständnis erläutert. 
 
Autoren die Limitationen der Studie und wie 
diese erklärt werden können. 
Der Transfer in die Pflegepraxis wird nicht 
diskutiert.  
In der Schlussfolgerung werden die wichtigs-
ten Ergebnisse nochmals zusammengefasst. 
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intervallskaliert sind, sind der t-Test und der x
2
-Test geeignete 
Messinstrumente. Da es sich bei dieser Messung um die Vergleiche 
der Mittelwerte zweier abhängigen/unabhängigen Stichproben handelt, 
ist die Verwendung des t-Tests angebracht. Das Signifikanzniveau ist 
angegeben, jedoch wird dieses nicht begründet. 
 
Ethik:  
Die Studie wird von einer Ethikkommission genehmigt. Zusätzlich 
haben alle Teilnehmer zu jeder Zeit die Möglichkeit, aus der Studie 
auszutreten. Die Autoren haben z. B. auch den Punkt erwähnt, dass 
das halbstündige Gespräch zu Beginn der Selbsthilfegruppensitzung 
keine negativen Auswirkungen auf die Teilnehmer hatte. Denn sie 
vermuteten, dass dies auch belastend sein könnte, wenn man sich die 
Sorgen von anderen Menschen, die in so einer schwierigen Situation 
leben, anhören muss. 
 
Güte/Evidenzlage: 
Gesamteinschätzung entsprechend den Gütekriterien nach Lincoln und Guba (1985): 
Positives wird mit + und Negatives mit – gekennzeichnet 
 
+ Die Stichprobengrösse steigert die Repräsentativität, somit sind die Resultate der Studie auf andere Länder übertragbar.  
+ Es werden Limitationen in der Studie beschrieben, was ein kritisches Hinterfragen der Autoren zeigt. 
+ Neben der Interventionsgruppe wurde eine Vergleichsgruppe untersucht, was die Glaubwürdigkeit der Ergebnisse erhöht. 
+ Bei den Messinstrumenten handelt es sich um validierte, reliable Assessmentinstrumente, die im Methodenteil einzeln beschrieben werden. 
+ Durch die nachvollziehbare Datenanalyse und die Beschreibung der Messinstrumente kann die Studie als objektiv betrachtet werden. 
+ Die verwendeten statistischen Tests entsprechen dem Skalenniveau.  
+ Tabellen sind beschriftet und tragen zum besseren Verständnis der Resultate bei. 
+ Die Resultate werden im Diskussionsteil mit weiterführender Literatur verglichen. Des Weiteren wurde die Studie von einer Ethikkommission genehmigt. 
+ Die interne Konsistenz wurde mit der Kenngrösse Cronbach Alpha berechnet. Dies erhöht die Reliabilität der Daten. 
+ Bei dieser Studie möchten die Forscher mit Hilfe des Fragebogens messen, welche Effekte das Selbsthilfeprogramm bezüglich den Komponenten „vorbereitet 
sein“, „Kompetenz“, „Hoffnung“ etc. erzielt. Diese Komponenten können gut mit einer Likertskala eingeschätzt werden. Daraus lässt sich auf eine gute Validität 
schliessen. 
 
- Drop-Outs werden erwähnt, jedoch nicht begründet. 
- Es werden keine genauen Angaben zu den Qualifikationen der Forschenden gemacht. 
- Das Signifikanzniveau wird angegeben, jedoch nicht begründet. 
- Es werden keine Implikationen für die Praxis gemacht. 
Evidenzlage: 
Da es sich hier um eine primär datenbasierte Forschungsarbeit handelt, wird die Studie auf dem untersten Level der 6S Pyramide nach Di Censo eingestuft. 
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Studie 10: Torp et al., 2008 
Referenz: S. Torp, E. Hanson, S. Hauge, I. Ulstein & L. Magnusson (2008). A pilot study of how information and communication technology may contribute to 
health promotion among elderly spousal carers in Norway. 
Zusammenfassung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Es wird erwartet, dass sich die 
Anzahl der Personen über 67 Jah-
ren in Norwegen sowie in den ande-
ren Teilen von Europa in den nächs-
ten 30 Jahren verdoppelt. Mit die-
sem Wachstum wird die Prävalenz 
für altersbedingte Erkrankungen wie 
Demenz und Hirnschläge zuneh-
men. Es wird geschätzt, dass 60-80 
% von den älteren Personen mit 
Demenz und Hirnschlägen in Nor-
wegen zu Hause leben. Dabei wird 
ein grosser Teil der Unterstützung 
von Familienangehörigen über-
nommen. Es sind vor allem die 
Ehepartner, die pflegen und unter-
stützen. Es scheint, als ob Patien-
ten, die mit einem Ehepartner im 
gleichen Haushalt leben, weniger 
Unterstützung vom öffentlichen 
Hilfsservice erhalten als solche, die 
alleine leben.  
Studien zeigen, dass pflegende 
Angehörige ein erhöhtes Stressni-
veau und mehr mentale und physi-
sche Gesundheitsprobleme aufwei-
sen als solche, die keine Person 
pflegen. Der negative Einfluss des 
Pflegens wird einerseits auf die 
Symptome des Patienten, anderer-
seits auf die eigenen Pflegefähigkei-
ten, Copingstrategien und auf das 
soziale Netzwerk des Pflegenden 
zurückgeführt. 
 
Aufgrund der erwarteten Zunahme 
Design: 
Es wurden qualitative wie auch quantitative
16
 Daten gesammelt. 
Qualitativ: Interview anhand eines strukturierten Guides. Zusätzlich 
haben die Angehörigen einmal pro Monat ein Treffen mit den Pflege-
fachfrauen des Callcenters. Des Weiteren hatten sie sich nach 6-8 
Monaten in Fokusgruppen getroffen, wobei Daten über den Gebrauch 
von ICT gesammelt und Interviews durchgeführt wurden. Die Inter-
views wurden von Fachpersonen durchgeführt.  
Quantitativ: Die Studienteilnehmer füllten ebenfalls zu Beginn und 
nach einem Jahr einen Fragebogen aus, der aus verschiedenen Ska-
len zu verschiedenen Themen bestand. 
 
Der Hauptfokus dieser Studie liegt auf den gesammelten Daten in den 
Fokusgruppen. Um die Interviews validieren zu können, sind die Re-
sultate von den Fragebögen auch präsentiert.  
 
Die Intervention: 
Zu Beginn der Studie erhielten die teilnehmenden Familien einen 
modernen Computer und eine ICT-Kurs, der aus 3 Lektionen bestand 
und über 3 Wochen verteilt stattgefunden hat, mit je 3-6 pflegenden 
Angehörigen stattgefunden hat. Der Kurs war extra für ältere Men-
schen, die nur wenig Computervorkenntnisse besassen, konzipiert. 
Die Personen haben mit den Computer Zugang zu Informationen über: 
- Krankheitsbild: Demenz oder Hirnschlag 
- Pflege für Patienten 
- Ernährung 
- Sozialeinrichtungen/Sozialdienste 
- Ein pflegender Angehöriger zu sein 
Alle Computer waren mit einem Onlineforum verlinkt, wo die Pflegen-
den Informationen zur Verfügung stellen konnten, Fragen stellen und 
Antworten erhalten konnten von anderen Studienteilnehmenden. Die 
Studienteilnehmer konnten ebenfalls direkten verbalen und visuellen 
Kontakt zueinander aufbauen mit Hilfe eines Videotelefons. 
Nach einigen Monaten erhielten die Pflegenden ein zusätzliches 3-
stündiges Training, um zu lernen, wie sie die Informationen vom Inter-
net sammeln und benutzen konnten.  
Allgemein: 
Die 19 rekrutierten Pfle-
ger/Pflegerinnen pflegten alle ihren 
Ehemann oder ihre Ehefrau. 
Zu Beginn wurde ein Fragebogen 
ausgefüllt. 
12 Monate später war das Fokusgrup-
peninterview, wobei 18 Personen 
diesen Fragebogen ausfüllten. 
Es war schwierig, Personen zu rekru-
tieren, die alle Einschlusskriterien 
erfüllten.  
 
Gebrauch von ICT: 
9 Pfleger/-innen benutzten das ICT 
mehrmals täglich, 6 Personen benutz-
ten es ca. 1 Mal pro Tag, 2 Personen 
mehrmals pro Woche und 1 Person 
ca. einmal pro Woche. 
Es wird berichtet, dass das Programm 
als genügend eingestuft werden kann 
und dass es möglich ist, die meisten 
Funktionen zu verstehen und neue 
Funktionen auszuprobieren. 
Die Teilnehmer berichteten, dass sie 
alle verschiedene Funktionen wie 
Informationsprogramm, Diskussionsfo-
rum, Videotelefon und Internet benutz-
ten. Aus den Interviewdaten wird 
ersichtlich, dass das Diskussionsforum 
sehr häufig benutzt wurde. Personen, 
die sich nicht aktiv an der Diskussion 
beteiligten, genossen es ebenfalls, die 
Kommentare zu lesen, und fühlten 
sich so mit den anderen verbunden 
und erhielten ebenfalls wertvolle 
Beurteilung der Ergebnisse: 
Das Anbieten einer Fokusgruppe wird als 
angemessen betrachtet, da sich die Teil-
nehmer gut kennen, sie alle etwa gleich lang 
dabei sind und sie ähnliche Erfahrungen 
machten. Die Fokusgruppen dienten dazu, 
tiefgründige Informationen zur Intervention 
zu erhalten. 
  
Die Glaubwürdigkeit der Daten wurde 
dadurch gesichert, dass die Teilnehmer am 
Ende der Interviews eine mündliche Verifi-
zierung der Datenzusammenfassung gaben 
und eine schriftliche Zusammenfassung mit 
den Hauptthemen von allen Interviews 
erhielten. Es ist jedoch trotzdem möglich, 
dass einige Personen aufgrund des mögli-
chen Gruppendrucks ihre Meinungen sowie 
Informationen zurückhielten.  
 
Die Resultate zeigen, dass ältere pflegende 
Angehörige von einer ICT-basierten Inter-
vention profitieren können. Nach 12 Mona-
ten Teilnahme berichteten sie über verbes-
sertes Wissen, mehr Sozialkontakte mit 
anderen Personen und verbesserte soziale 
und praktische Unterstützung. Die Resultate 
bezüglich Stress und dem mentalen Wohlbe-
finden waren nicht gleich positiv, was die 
Interpretation der Daten erschwerte, da sie 
teilweise widersprüchlich wirkten.  
Trotzdem wurden einige positive Effekte im 
Zusammenhang mit Stress und der menta-
len Gesundheit erkannt. Gründe dafür kön-
nen sein, dass durch den sich verschlech-
ternden Zustand des pflegenden Angehöri-
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 Alle rot gekennzeichneten Stellen beziehen sich auf die quantitativen Anteile der Studie. 
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von älteren Menschen mit chroni-
schen Krankheiten und dem damit 
verbundenen erhöhten Stress für 
pflegende Angehörige braucht es 
eine neue, innovative Lösung, um 
die Pflegenden zu unterstützen. 
Eine vorgeschlagene Möglichkeit zu 
dieser Problematik ist der Gebrauch 
von ICT = Information and Commu-
nication Technology. Die Mehrheit 
der entwickelten ICT-
Unterstützungssysteme beruhten 
auf telefonischer Unterstützung 
durch professionelle Pflegende, die 
Beratung und Unterstützung zur 
Stressreduktion anboten. Es wurden 
ebenfalls internetbasierte Informa-
tions- und Unterstützungssysteme 
entwickelt, die die pflegenden An-
gehörigen unterstützten. Dazu 
zählten beispielsweise das europäi-
sche ACTION = Assisting Carers 
using Telematics Interventions to 
meet Older Persons‘ Needs.  
Das Problem mit den ICT-basierten 
Unterstützungssystemen liegt darin, 
dass nicht alle älteren Personen 
einen Computer besitzen, und falls 
sie einen besitzen, ihn weniger oft 
benutzen als junge Leute. Einige 
Studien zeigten, dass älteren Per-
sonen dazu neigen, wenig Vertrau-
en in Computer und Probleme mit 
dem Erlernen dieser für sie neuen 
Technologie haben, während ande-
re das Gegenteil bewiesen. 
 
Zweck:  
Die WHO hat seit der Ottawa Char-
ta aufgezeigt, dass es wichtig ist, 
eine Neuorientierung des Gesund-
heitsservices zu erreichen, wobei 
das tertiäre Gesundheitswesen um 
gesundheitsfördernde Methoden 
erweitert werden muss. Diese Stu-
die ist eine Intervention zu diesem 
Vorsatz. 
 
 
Es wurde ein Callcenter mit erfahrenen Pflegefachfrauen (Hilfspflege-
fachfrauen und Gemeindepflegefachfrauen) eingerichtet, damit pfle-
gende Angehörige einerseits Unterstützung im Gebrauch mit dem ICT 
und andererseits auch Ratschläge zu ihren Pflegesituationen erhielten. 
Das Callcenter war mit Videotelefonen und normalen Telefonen aus-
gestattet.  
 
Teilnehmende Pflegende hatten einmal pro Monat ein Gruppentreffen 
mit den Arbeitern des Callcenters. Jeden zweiten Monat fand ein 
weiteres Treffen statt, in dem Themen wie „Wie läuft das Projekt? 
Verbesserungsvorschläge für die Zukunft?“ besprochen wurden. Teil-
weise wurden Gesundheitsfachpersonen eingeladen, über Themen, 
die interessant für die Studienteilnehmer waren, zu reden. Die Pfle-
genden waren mit der Häufigkeit der Treffen zufrieden. Sie forderten, 
dass die Treffen ausschliesslich für die pflegenden Angehörigen sind. 
Die erkrankte Person wurde zwei Mal pro Jahr für den sozialen Aus-
tausch mit anderen erkrankten Personen und pflegenden Angehörigen 
eingeladen. 
Die Studienteilnehmer mussten weder für die Ausstattung oder die 
Treffen noch für das Internet bezahlen. Sie hatten die Möglichkeit, zu 
jeder Zeit aus diesem Programm auszusteigen. In diesem Fall muss-
ten sie die Ausstattung aber retournieren. Wenn eine Person gestor-
ben war oder der Patient in eine Institution umziehen musste, hatten 
die pflegenden Angehörigen die Möglichkeit, noch weitere zwei Mona-
te am Projekt teilzunehmen. 
 
Stichprobe: 
- Die Studienteilnehmer wurden von den Einwohnergemeinden im 
Osten von Norwegen rekrutiert. Beide Gemeinden waren ein 
Mix aus ländlichen und städtischen Regionen mit 20‘000 und 
365‘000 Einwohnern. In beiden Gemeinden waren 21.5 % der 
Einwohner über 60 Jahre alt. 
- Die Studienteilnehmer wurden von Hausärzten, Spitalmitarbei-
tern und Spitexmitarbeitern rekrutiert. Einige haben auch über 
Werbung in der Zeitung zu diesem Projekt gefunden.  
- Alle Studienteilnehmer wurden von einer Pflegefachfrau, die am 
Projekt mitwirkte, in ihren eigenen Wohnungen zu ihrem Hinter-
grund befragt. 
- Einschlusskriterien: Nahestehende Angehörige einer Person mit 
Demenz oder Hirnschlag, die im selben Haushalt wohnen und 
die den Wunsch äusserten, die erkrankte Person länger im ei-
genen Haushalt zu pflegen. Ungefähr 60 Jahre alt oder älter, die 
schon mindestens 2 Jahre den Angehörigen pflegten, die keine 
fortgeschrittene ICT-Benutzer waren und die Norwegisch als 
Erstsprache hatten. 
- Das Projekt startete im Januar 2004. 
- Das Ziel war, dass während den ersten 6 Monaten 20 Paare 
Tipps. 
 
Wissen: 
In den Fragebögen wird ersichtlich, 
dass das Bedürfnis nach Informatio-
nen über die Krankheit und das Pfle-
gen nicht gross vorhanden war, da sie 
sich durch die Informationen im Inter-
net und durch das Computerprogramm 
ein grösseres Verständnis und Wissen 
aneignen konnten. Sie berichteten, 
dass sie so auch besser vorbereitet 
sind auf das, was noch kommen kann. 
Die Informationen haben die Pflegen-
den aus dem Internet, von den ande-
ren Studienteilnehmern und vom 
Informationsprogramm gesammelt. 
Das Informationsprogramm wurde als 
interessant eingestuft und die ausge-
wählten Themen erschienen den 
Pflegenden als wichtig und wertvoll. 
Das Informationsprogramm half den 
Pflegenden auch, um pflegerische 
Skills (z. B. Transfer oder Aufsetzen 
des Patienten) zu erlernen.  
Des Weiteren wurde das Internet 
benutzt, um zu schauen, welche Pfle-
gedienste es in der Region gibt.  
 
Die Teilnehmer schätzten ebenfalls 
den Austausch in den Gruppen. So 
kann man voneinander lernen und 
Erfahrungen teilen. Dies gilt auch, 
wenn es um finanzielle Probleme geht.  
Zum Beispiel: 
Kein Arzt hätte einer Teilnehmerin je 
erzählt, dass sie Anrecht auf Geld für 
die Pflege hat, bis sie dies in den 
Fokusgruppen erfuhr.  
Die Teilnehmer unterstützten sich 
auch emotional und konnten gemein-
sam Lösungen für Probleme finden. 
 
Soziales Netzwerk und informelle 
Unterstützung: 
Die Resultate des Fragebogens zei-
gen, dass ein positiver, beachtlicher 
Wechsel in der Rubrik „Kontakt mit 
gen mehr externe Unterstützung zur Pflege 
des Erkrankten benötigt wird. Dadurch wird 
der Angehörigen entlastet, was sich positiv 
auf den Stress und die mentale Gesundheit 
auswirken kann. 
Solche Zusammenhänge und Resultate 
werden auch in anderen Interventionsstu-
dien gefunden. Gleichzeitig zeigen diese 
Studien auf, dass diese Interventionen 
wichtig sind, da Wissen und soziale Unter-
stützung den Pflegenden hilft, Stress zu 
reduzieren und dadurch die Gesundheit zu 
fördern. Eine weitere Studie zeigt, dass die 
besten Effekte bezüglich der Last und der 
Gesundheit von Pflegenden von Demenzer-
krankten erreicht werden kann, wenn eine 
soziale Komponente in der Intervention 
dabei ist.  
In Schweden wurde herausgefunden, dass 
Personen, die sich nicht gut auskennen mit 
Computern, am meisten von diesem Pro-
gramm profitieren. 
Durch den häufigen Gebrauch dieses ICT-
Programms wurden die Patienten teilweise 
eifersüchtig. Dieses Phänomen wurde auch 
in Schweden beobachtet. Eine Möglichkeit, 
um diesem Problem entgegenzuwirken, 
wäre möglicherweise der Einbezug der 
Patienten bei diesem ICT-Programm oder 
beiden sozialen Aktivitäten.  
Die regelmässige Nutzung dieses Pro-
gramms deutet darauf hin, dass ältere Per-
sonen keine Probleme mit dem Erlernen von 
neuen Programmen haben.  
 
Der grösste positive Effekt für die Angehöri-
gen war das neue soziale Netzwerk und die 
emotionale, informelle und instrumentelle 
Unterstützung die die Angehörigen einander 
gaben und voneinander erhielten. Es scheint 
als ob die emotionale Unterstützung die 
wichtigste Komponente war. Personen, die 
das Gleiche miterleben, erscheinen als 
emotionale Unterstützung gut geeignet. 
Denn andere Studien zeigten, dass Pflegen-
de häufig von der Familie informelle und 
instrumentelle Unterstützung erhielten, 
wobei die emotionale Unterstützung jedoch 
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Ziel: 
Das hauptsächliche Ziel dieser 
Studie ist es, die älteren pflegenden 
Angehörigen eines an Demenz 
Erkrankten oder einer Person, die 
einen Schlaganfall erlittenen hat, mit 
Hilfe von ICT und dem ACTION-
Service (adaptiert auf den norwegi-
schen Kontext) zu unterstützen.  
Die Autoren formulierten dazu 3 
Ziele: 
1. Herauszufinden, ob die 
pflegenden Angehörigen 
Gebrauch von dieser ICT 
gestützten Intervention 
machen und ob sie 
dadurch ihr Wissen über 
die Pflege und Coping-
strategien sowie ihr Wis-
sen zum Krankheitsbild 
ihres Familienangehöri-
gen erweitern können. 
2. Herauszufinden, ob diese 
Intervention die Personen 
dazu befähigt, ein infor-
melles Unterstützungs-
netzwerk aufzubauen. 
3. Herauszufinden, ob diese 
Intervention den Stress 
und die mentalen Ge-
sundheitsprobleme redu-
zieren kann  
 
gefunden wurden. Das Projekt dauerte 18 Monate. Tatsächlich 
wurden dann 19 Paare für die ersten 6 Monate rekrutiert. 
 
Datenerhebung: 
Interview: 
- Zu Beginn der Studie wurden Fragen von der befragenden 
Pflegefachfrau zu Alter, Wohnung, Bildung, Beschäftigung, 
Zeit der Diagnosestellung gestellt. 
Fragebogen: 
- Die Fragen im Fragebogen wurden extra für diese Studie konzi-
piert. Im ersten Fragebogen waren es Fragen zu ICT-Gebrauch, 
Wissen über Pflege und chronische Krankheit, soziales Netz-
werk, soziale Unterstützung, Stress und mentale Gesundheit. 
Beispiele dafür sind: Wie oft haben Sie bis anhin einen Compu-
ter zu Hause oder bei der Arbeit benutzt? Die Antwort konnte 
auf einer Skala von 1 (nie) bis 7 (oft) gewählt werden. 
- Im zweiten Fragebogen wurden sie gefragt, wie häufig sie den 
Computer in den letzten 3 Monaten gebraucht hatten. Diese 
Frage konnte ebenfalls anhand einer Skala von 1-7 beantwortet 
werden. 1 = mehrmals pro Tag, 7 = weniger als ein Mal pro Mo-
nat.  
- Die Sozialkontakte wurden mit Hilfe von der „Family and 
Friendship Contacts Scale“ von Andersson (1984) gemessen.  
- Die soziale Unterstützung wurde mit einer Skala bestehend aus 
20 Einheiten gemessen, die von Russel et al. (1980) entwickelt 
wurde. 
- Die Last der Pflege wurde mit der 15-teiligen „relative Stress 
Scale“ gemessen. 
- Die mentale Gesundheit wurde mit einer Version von „General 
Health Questionnaire“ gemessen. 
 
Fokusgruppen-Interview: 
- Um Informationen über die Erfahrungen der Pflegenden mit 
dieser Intervention zu erhalten, wurden alle Studienteilnehmer 
eingeladen, an diesem Fokusgruppen Interview teilzunehmen.  
- Es wurden 4 Interviews mit je 4-6 Teilnehmern in jeder Gruppe 
geplant. Eine Teilnehmerin wurde alleine interviewt, da sie bei 
den Terminen jeweils verhindert war aufgrund der Arbeit. 
- Ein halbstrukturierter Interviewguide wurde entwickelt, um tief-
gründigere Informationen zu erhalten über Wissen, Sozialkon-
takte und Sozialunterstützung, Stress und Gesundheit. Die In-
terviews wurden nach der Leitidee von Morgan & Kreugers 
(1998) durchgeführt.  
- Die Interviews wurden in einem Rehabilitationszentrum durch-
geführt, sie wurden auf Band aufgenommen. Die Interviews 
dauerten je 1-2 Stunden. 
 
anderen Familien und Freunden“ und 
„soziale Unterstützung von anderen 
Personen“ zu erkennen ist. Pflegende 
berichten, dass sie durch die Krankheit 
des Ehegatten den Kontakt zu ihren 
Freunden und Familien reduziert 
haben. Das Bedürfnis nach sozialem 
Kontakt zu anderen Personen war bei 
einigen das ausschlaggebende Kriteri-
um zur Teilnahme an dieser Studie. 
Speziell mit jemandem zu sprechen, 
der in einer ähnlichen Situation ist, war 
ein grosses Bedürfnis. Pflegende 
berichten, dass der regelmässige 
Kontakt über das Videotelefon und das 
Diskussionsforum zwischen den mo-
natlichen Treffen wichtig war, um 
Freundschaften und ein soziales 
Netzwerk aufbauen zu können.  
 
Die Pflegenden lernten die Handha-
bung des Computers gut kennen und 
nutzten das Internet teilweise auch für 
„private Zwecke“, wie zum Beispiel um 
einen E-Mail-Account zu erstellen.  
Dies zeigt, dass das zur Verfügung 
gestellte Material den Pflegenden 
dazu verhalf, mit anderen Personen (v. 
a. Verwandten), die nicht an der Stu-
die teilnahmen, Kontakt aufzubauen. 
Gerade der Kontakt zu den Grosskin-
dern hat sich enorm gesteigert.  
 
Stress und mentale Gesundheits-
probleme: 
Die Resultate zeigen keine signifikan-
ten Unterschiede nach der Intervention 
in Bezug auf Stress und mentale 
Gesundheitsprobleme.  
Der physikalische Stress hat abge-
nommen, da die Angehörigen ihr 
Wissen in diesen Bereichen erweitern 
konnten. Der mentale Stress und die 
möglichen Konsequenzen für ihre 
eigene Gesundheit machten ihnen 
aber immer noch zu schaffen.  
Trotzdem wurden auch positive Fakto-
ren erwähnt: So berichteten sie bei-
klein ausfiel. 
 
Der Gebrauch von E-Mails wurde in dieser 
Studie nicht angewendet, viele erstellten 
jedoch einen Account, um mit Verwandten 
kommunizieren zu können. Diese Entwick-
lung zeigt, dass in Zukunft auch ein E-Mail-
Account in die Intervention miteinbezogen 
werden sollte. 
 
Aufgrund der kleinen Stichprobengrösse ist 
es nicht möglich, zu sagen, welche Interven-
tion die Effektivste war in Bezug auf die 
Resultate. Sie schätzten den ICT-Service 
sehr, wodurch sie ständig mit den anderen in 
Kontakt treten konnten.  
 
Der Gebrauch des Informationsprogramms 
hatte zur Folge, dass das Bedürfnis nach 
Informationen gesunken ist nach einem 
Jahr. Gleiche Ergebnisse wurden in anderen 
Studien erhalten. Dieser Wissensgewinn 
führte auch zu einem verbesserten Umgang 
mit Problemen des Ehegatten und mehr 
Bereitschaft für mögliche Veränderungen in 
der Zukunft. Laut Archbold et al. (1995) ist 
diese Vorbereitung extrem wichtig für das 
allgemeine Wohlbefinden der Pflegenden. 
 
Das Programm wurde ebenfalls benutzt, um 
Informationen zu Rechten und Hilfeleistun-
gen zu finanziellen Unterstützungsmöglich-
keiten zu erhalten. Dieser positive Effekt 
kann zu einem gesicherten finanziellen 
Status führen, was ebenfalls den Stress der 
Pflegenden reduzieren kann.  
 
Limitationen: 
Aufgrund der Finanzeinschränkung war nur 
ein kleines Projekt durchführbar. Deshalb 
sollte diese Studie als Pilotprojekt betrachtet 
werden.  
Die Studie zeigt mehrere methodische Ein-
schränkungen. Trotzdem wird die Validität 
der Daten aufgrund der verschiedenen 
Erhebungsinstrumente als gut eingestuft.  
Die grösste erkennbare Einschränkung 
dieser Studie liegt darin, dass es sich beim 
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Analyseverfahren: 
Fragebögen: 
- Nach dem Verschlüsseln wurden alle Kennziffern aus dem Fra-
gebogen aus den verschiedenen Scores zusammengerechnet. 
Eine höhere Punktzahl deutete auf mehr soziale Unterstützung, 
soziale Kontakte, Stress und mentale Gesundheitsprobleme hin. 
Die Variablen sind ordinalskaliert. 
- Die Konsistenz der Kennziffer wurde mit den Cronbachs Alpha-
Werten berechnet. 
- Der nicht parametrische Wilcoxon wurde zur Testung von Diffe-
renzen zwischen den Messungen zu Beginn (erster Fragebo-
gen) und den Messungen danach (zweiter Fragebogen) benutzt. 
Das Signifikanzlevel wurde auf 0.05 gesetzt.  
- Die Analyse wurde mit Hilfe von SPSS 12.0.1. durchgeführt. 
- Es wurde keine Rentabilitätsrechnung im Voraus durchgeführt; 
einziges Kriterium war, dass es höchstens 20 Pflegende bei der 
Teilnahme waren. 
- Aufgrund der tiefen Teilnehmerzahl und das Fehlen einer Refe-
renzgruppe für die qualitative Analyse sind die Ergebnisse mit 
Vorsicht zu geniessen.  
 
Fokusgruppen-Interview: 
- Die Interviews wurden verbatim transkribiert. Der Inhalt wurde 
dann vom Forscher analysiert und mit den Notizen zu Beobach-
tung und Reflexion aus dem Interview verglichen. 
- Die Interviewtexte wurden mehrmals durchgelesen, um Haupt-
themen herauszukristallisieren.  
- Die Hauptthemen wurden in aussagekräftige Kategorien unter-
teilt, wobei auf Ähnlichkeiten und Differenzen der Daten geach-
tet wurde. 
- Wenn möglich wurden die eigenen Worte der Studienteilnehmer 
gewählt, damit ihre Erfahrungen und Sichtweisen erhalten blie-
ben. 
- Um die Validität der Daten zu gewährleisten, wurde eine Zu-
sammenfassung der Analyse den Studienteilnehmern zurück-
geschickt, die diese kommentieren konnten. Die Ergebnisse 
wurden anschliessend genehmigt.  
 
Ethik: 
Die Studie wurde von „the Research Committee for Medical Research 
Ethics in southern Norway“ und „The Norwegian Data Inspectorate“ 
beurteilt und genehmigt. 
Während der ganzen Studiendauer wurden die Rechte der Teilnehmer 
gewahrt, indem eine Einwilligungserklärung ausgestellt wurde und auf 
Anonymität, angemessene Datenspeicherung und Schweigepflicht 
geachtet wurde. 
. 
 
spielsweise über eine bessere Grund-
stimmung und dass sie die kennenge-
lernten Personen sehr schätzen.  
 
Mehrere Personen berichteten, dass 
die zu pflegende Person den Kontakt 
über den PC und das Computerpro-
gramm nicht gut findet, da es zeitin-
tensiv ist und sie eifersüchtig auf ihre 
neugewonnen Freunde sind. Deshalb 
wurde das ICT teilweise auch als 
Auslöser für eine potenziell stressvolle 
Situation beschrieben. Eine Person 
hat aufgrund dieser Problematik die 
Teilnahme an der Studie nach einem 
Jahr beendet.  
 
quantitativen Teil nicht um eine randomisier-
te kontrollierte Studie handelt. Aufgrund der 
kleinen Stichprobengrösse sind die Teilneh-
mer möglicherweise nicht repräsentativ für 
die Zielpopulation. Deshalb müssen die 
quantitativen Daten vorsichtig interpretiert 
werden.  
Die Stärke bei den qualitativen Daten liegt 
darin, dass standardisierte und validierte 
Instrumente benutzt wurden.  
Die grosse Kongruenz zwischen den qualita-
tiven und quantitativen Daten zeigen, dass 
die genutzten Instrumente valide Informatio-
nen lieferten. Die Konsistenz der Daten ist 
zufriedenstellend. 
 
Schlussfolgerung: 
Die Studie zeigt, dass eine ICT-basierte 
Intervention einen gesundheitsfördernden 
Effekt auf die pflegende Person haben kann. 
Dies wird durch ein verbessertes, erweiter-
tes Wissen, soziale Kontakte und Unterstüt-
zung erreicht. Da die Bedürfnisse der pfle-
genden Angehörigen sehr unterschiedlich 
sind und sich in den verschiedenen Krank-
heitsphasen verändern, ist es nicht möglich, 
eine eindimensionale Intervention zu entwi-
ckeln, die die Bedürfnisse einer grossen 
Bandbreite von Personen abdeckt. Deshalb 
wird eine Kombination aus ICT-basierten 
Programmen und einer direkten Unterstüt-
zung als sinnvoll erachtet.  
 
Auswirkungen und Implementation: 
Aufgrund der positiven Effekte, wurden 
solche Programme nun in den Alltag in 
diesen teilnehmenden Gebieten implemen-
tiert.  
 
Zukünftige Forschung: 
In einer grösseren Studie, die das gleiche 
Phänomen untersucht, ist es wichtig, dass 
neben den persönlichen Effekten auch die 
ökonomischen Auswirkungen betrachtet 
werden und diese mit der alltäglichen Pfle-
geunterstützung verglichen werden. 
Es scheint ebenfalls wichtig, dass die Kon-
sequenzen für die zu pflegende Person 
Hieke Rosina & Knecht Nadine  
 128 
betrachtet werden. Die Intervention kann 
möglicherweise auch einen Effekt bei Ange-
hörigen von Krebskranken oder solchen mit 
Lernschwierigkeiten zeigen.  
 
Abschliessend kann gesagt werden, dass 
ICT-basierte Programme die Pflegenden mit 
flexiblen Informationen und Unterstützung 
ausstatten. Gleichzeitig zeigt sich ein zusätz-
licher positiver Effekt, indem Pflegende auch 
zu einem Teil der Informationsquelle werden 
und so digitale Informationslücken abneh-
mend sind. 
 
 
 
Würdigung der Studie: 
Einleitung Methode Ergebnisse Diskussion 
Das Ziel dieser Studie ist es, pfle-
gende Angehörige von chronisch 
kranken Menschen zu unterstützen, 
indem sie Zugang zu Informationen 
und die Möglichkeit eines Austau-
sches mit anderen pflegenden 
Angehörigen erhalten. Im Vergleich 
zu dieser Internetunterstützung gab 
es auch via Telefonberatung, die 
von Pflegefachpersonen geführt 
wurde, eine Unterstützungsmöglich-
keit für Angehörige. Bei dieser 
Intervention sind nicht primär die 
Pflegefachpersonen involviert, 
trotzdem begegnen Pflegefachper-
sonen im ambulanten Setting immer 
wieder diesen Bedürfnissen von 
Angehörigen. Bei dieser Studie 
werden erfahrene Pflegefachperso-
nen im Callcenter als Beratung 
eingesetzt. Dies zeigt die Relevanz 
der Pflege auf. Die Ziele dieser 
Forschungsarbeit werden klar be-
schrieben, wobei in der Einleitung 
Vergleiche und Fakten zur momen-
tanen Bevölkerung mit passender 
Literatur aufgezeigt werden. Die 
Für diese Studie wurde ein qualitativ-quantitatives Studiendesign 
ausgewählt. Es ist nachvollziehbar, weshalb auch ein quantitativer 
Ansatz gewählt wurde. Für den quantitativen Ansatz ist die Stichpro-
bengrösse jedoch klein gehalten. Deshalb sind auch die Ergebnisse 
mit Vorsicht zu geniessen. Dies gilt ebenfalls bei der Repräsentativität 
der Daten, was mit der eingeschränkten Übertragbarkeit der Daten auf 
die Zielpopulation einhergeht.  
Da die Studie in Norwegen durchgeführt wurde, lassen sich die Ergeb-
nisse gut auf die Schweiz oder andere westliche Länder übertragen.  
Die Studienteilnehmer werden sehr gut und genau beschrieben. Zu-
sätzlich kann man weitere Charakteristika, die nicht im Text genannt 
werden, in einer Tabelle nachlesen. Die Tabelle bietet einen guten 
Überblick über die pflegenden Angehörigen und über den zu pflegen-
den Patienten. Die Studienteilnehmer leben alle zu Hause mit den zu 
pflegenden Personen zusammen und wurden aus dem Osten von 
Norwegen über mehrere Kanäle (Werbung, Telefonate, Spitex) rekru-
tiert. Es ist nicht klar ersichtlich, wie stark pflegebedürftig die Patienten 
sind, respektive von wem die pflegenden Personen alles unterstützt 
werden. Das Setting wird aber klar beschrieben, ebenfalls wo die 
Interviews und Fokusgruppen stattfinden und weshalb. Die Stu-
dienteilnehmer erfüllen alle die Einschlusskriterien, welche detailliert 
dargestellt sind. Über die Ausschlusskriterien wird nicht berichtet. 
Aufgrund dieser Teilnahmebedingungen sind die gewählten Personen 
durchaus als Informanten für die Forschung geeignet. Die pflegenden 
Angehörigen leben mit der erkrankten Person zusammen, deshalb 
erleben sie das zu erforschende Phänomen täglich. 
Bei der Datenerhebung geht es vor allem um menschliches Erleben, 
Ein Teil der Ergebnisse wird in Tabel-
len übersichtlich und verständlich 
dargestellt. Diese sind korrekt be-
schriftet und es wird in einer Legende 
ersichtlich, welche Themen mit wel-
cher Analysemethode ausgearbeitet 
wurden. Die Zahlen aus den Tabellen 
werden im Ergebnisteil ausführlich 
beschrieben und erläutert. 
 
Ergebnisse aus den Interviews werden 
durch passende eingefügte Zitaten der 
Studienteilnehmer untermauert. Dies 
macht die Ergebnisse lebendiger und 
vertrauenswürdig. 
Die Ergebnisse zeigen die Reichhal-
tigkeit und den Umfang der Studie. 
Durch die vielen verschiedenen Er-
kenntnisse wird klar, dass es sich um 
eine länger dauernde Studie handelt, 
die viele Ebenen der Pflege von An-
gehörigen aufzeigt. Es werden Grund-
bedürfnisse wie zum Beispiel sozialer 
Kontakt zu anderen Personen be-
schrieben. Da die Studie 18 Monate 
dauerte, werden die Ergebnisse aus-
sagekräftiger und potenzielle Proble-
Die Ergebnisse werden im Diskussionsteil 
nochmals aufgezeigt und mit Erklärungen 
ergänzt, was zum besseren Verstehen 
beiträgt. Zusätzlich werden Ergebnisse von 
bereits durchgeführten Studien aufgezeigt 
und mit diesen Studienergebnissen vergli-
chen. Die zusätzliche Literatur trägt dazu 
bei, dass die Glaubwürdigkeit dieser Resul-
tate gesteigert wird. Die Ergebnisse sind für 
die Pflege durchaus einen Gewinn, da das 
durch die Studie gewonnene Wissen durch 
mögliche Interventionen bei gleichen Prob-
lemen eingesetzt werden kann. Denn es gibt 
bestimmt auch noch andere Möglichkeiten, 
wie die betroffenen pflegenden Personen ein 
soziales Netzwerk aufbauen können. Der 
Fakt, dass dies einen hohen Stellenwert 
einnimmt, kann das Gesundheitspersonal 
weiterbringen. Da die steigende Lebenser-
wartung in Zukunft mit einem Fachkräfte-
mangel einhergehen wird, ist eine solche 
Intervention ebenfalls von grosser Bedeu-
tung, da sich so die pflegenden Angehörigen 
auch selber unterstützen und einander 
helfen können, was die Pflegekräfte entlas-
ten kann. Die spezifische Bedeutung für die 
Pflege wird in dieser Studie aber nicht be-
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Aussagen bezüglich der steigenden 
Anzahl von älteren Menschen in 
Zukunft zeigt die Wichtigkeit auf, 
eine passende Intervention und 
Unterstützungsmöglichkeiten für 
pflegende Angehörige zu finden. 
Denn pflegende Angehörige sind 
eine enorme Entlastung für das 
Pflegefachpersonal im ambulanten 
Setting. Anhand dieses Beispiels 
wird die der Forschungsbedarf und 
die Signifikanz der Arbeit diskutiert 
und verdeutlicht. 
Verhalten und soziale Prozesse, die besprochen werden. Die Daten-
erhebung sowie die Datenanalyse werden differenziert dargestellt und 
sind somit für den Leser verständlich und nachvollziehbar. Wie bereits 
erwähnt ist die Datensättigung aufgrund der eher kleineren Anzahl von 
Studienteilnehmern für die quantitative Datenerhebung eher ungenü-
gend, diese wird jedoch diskutiert und auch erwähnt, dass die Ergeb-
nisse mit Vorsicht zu geniessen sind. Ein weiterer Nachteil, was das 
quantitative Studiendesign betrifft, ist, dass es keine Kontroll-/ Ver-
gleichsgruppe gibt in dieser Studie. Zudem handelt es sich nicht um 
eine randomisierte kontrollierte Studie. Es ist nicht klar, ob die Frage-
bogen jeweils von allen Studienteilnehmern komplett ausgefüllt wur-
den. Es steht beschrieben, dass die Rechte der Studienteilnehmer 
während der ganzen Studie gewahrt werden. Des Weiteren wird disku-
tiert, was passiert, wenn eine Person stirbt oder jemand nicht mehr 
mitmachen möchte.  
Die Auswertung der Fragebogen findet in mehreren Schritten statt. Sie 
werden mehrmals durchgelesen und nach einem bestimmten Modell 
ausgewertet. 
Die analytischen Schritte werden präzise beschrieben. So wird auch 
bei jeder Analysemethode beschrieben, nach welcher Person / nach 
welchem Modell die Daten analysiert werden und weshalb. Dies stei-
gert die Glaubwürdigkeit der Daten und macht das Messinstrument 
reliabel und valide. Das Signifikanzniveau wird angegeben. Für den 
Wilcoxon-Test braucht es mindestens ordinalskalierte Daten, was bei 
dieser Studie zutrifft. Somit entspricht dieser Test dem Datenniveau.  
Die Studie wurde von einer Ethikkommission genehmigt und die Rech-
te der Studienteilnehmer werden ebenfalls klar beschrieben. 
me, die bei einer kurz dauernden 
Studie nicht auffallen, gezeigt. Dies 
wird zum Beispiel dort ersichtlich, wo 
sich eine Pflegerin aufgrund des Ehe-
gatten zurückzieht, da er eifersüchtig 
auf die gewonnen Freunde wurde.  
Der Ergebnisteil wurde sinnvoll nach 
Kategorien geordnet, was die Kern-
aussagen gut zusammenfassen lässt. 
Die Kategorien sind logisch konsistent 
und inhaltlich gut unterscheidbar.  
 
schrieben. 
Die Ziele, welche in der Einleitung beschrie-
ben wurden, sind im Ergebnisteil und in der 
Diskussion ausführlich beschrieben. 
Die Schlussfolgerung fasst die Ergebnisse 
der Studie ebenfalls nochmals kurz und 
knapp zusammen. 
Es werden auch die negativen Seiten dieser 
Studie aufgezeigt und beschrieben, was in 
Zukunft verbessert werden muss. 
 
 
 
Güte/Evidenzlage: 
Gesamteinschätzung entsprechend den Gütekriterien nach Lincoln und Guba (1985): 
Positives wird mit + und Negatives mit – gekennzeichnet: 
 
 + Die Methoden-Triangulation erhöht die Glaubwürdigkeit, indem bei der Datenerhebung Interviews, Fragebögen, Gruppentreffen beigezogen wurden.  
+ Die Interviews wurden nach dem Transkribieren mehrmals von verschiedenen Personen durchgelesen. Ebenfalls werden die Ergebnisse den Probanden 
nach Hause geschickt, damit sie diese auf Richtigkeit kontrollieren können. Die Datenanalyse wurde schliesslich von den Probanden genehmigt. Diese bei-
den Punkte des Member-Checkings erhöhen die Glaubwürdigkeit und gleichzeitig auch die Validität der Daten. 
+ Die Ergebnisse werden von der Autorin in der Diskussion kritisch begutachtet und diskutiert. Durch das Peer-Debriefing wird zusätzlich die Glaubwürdigkeit 
bestärkt. 
+ Im Ergebnisteil werden die Resultate mit passenden Zitaten der Angehörigen oder anderen Studienergebnissen ergänzt, was die Qualität und die Glaubwür-
digkeit der Daten erhöht. 
+ Genehmigung durch das Forschungskomitee für medizinische Forschung im Süden von Norwegen und durch die norwegische Dateninspektion. 
+ Zuverlässigkeit in Bezug auf die Nachvollziehbarkeit: Die Datenerhebung sowie die Datenanalyse werden umfassend beschrieben, dadurch wird die Vorge-
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hensweise nachvollziehbar und die Dokumentation der Entscheidungspfade klar. Die Forscher benutzten validierte und standardisierte Messinstrumente, 
was die Zuverlässigkeit der Daten steigert. 
+ Aus der Pilotstudie wird ersichtlich, welche Qualifikationen die Autoren mit sich bringen und wo sie arbeiten. Somit lässt sich ein Bild von den Autoren ma-
chen, was die Glaubwürdigkeit der Forschenden erhöht.  
+ Übertragbarkeit: Das Gesamtstudiendesign und die Methodik werden ausführlich erläutert, dies ermöglicht es, aus der Pilotstudie eine Studie in ähnlichen 
oder aber auch anderen Kontexten durchzuführen. 
+ Die Pilotstudie wurde über einen Zeitraum von 18 Monaten durchgeführt. Das lange Auseinandersetzen mit der Thematik erhöht die Glaubwürdigkeit. 
+ Für abweichende, nicht erwartete Ergebnisse wurden Erklärungen gesucht. Dafür wurden andere Studienergebnisse beigezogen. 
+ Die Forscher nehmen im Methodenteil Stellung zur Qualität der Datenanalyse. Dies gewährleistet die Validität.  
+ Abgesehen von der kleinen Stichprobengrösse ist das quantitative Forschungsdesign angemessen. Die Forscher dieser Studie zogen bei der Datenanalyse 
verschiedenste Modelle bei, was die Validität erhöht. 
+ Die Reliabilität des Fragebogens ist gewährleistet. Der Fragebogen wurde speziell für diese Studie konzipiert. Er wurde mit Hilfe von bestehender Literatur 
zusammengestellt. 
+ Die Datenanalyse erfolgte mit bekannten Messinstrumenten, welche standardisiert und valide sind. Sie entsprechen dem Datenniveau der auszuwertenden 
Daten. 
 
- Übertragbarkeit: Die Ergebnisse dieser Pilotstudie sind aufgrund der kleinen Stichprobengrösse im quantitativen Teil womöglich nicht repräsentativ für die 
Zielpopulation.  
- In der Pilotstudie wird nicht beschrieben, ob ein Audit Trial stattgefunden hat, also ob eine Mentorin den Forschungsprozess kritisch beurteilt hat. Dies 
schränkt die Bestätigbarkeit der Pilotstudie ein. 
 
Evidenzlage: 
Da es sich hier um eine Pilotstudie handelt, wird die Studie auf dem untersten Level der 6S Pyramide nach Di Censo eingestuft.
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Anhang B: Calgary Familien Assessment- und Interventionsmodell nach 
Wright et al. (2014) 
In diesem Kapitel wird das Calgary Familien Assessment- und Interventionsmodell 
näher vorgestellt. 
Das Calgary Familien Assessmentmodell (CFAM) 
Das CFAM (Abb.4) ist ein multidimensionales Konzept, das in die drei Hauptkatego-
rien Struktur, Entwicklung und Funktion unterteilt ist. Theoretische Grundlagen des 
Modells sind die Systemtheorie, die Kybernetik, die Kommunikationswissenschaft 
und die Veränderungstheorie (Wright et al., 2014). Gemäss Preusse-Bleuler et al. 
(2012) hat man beobachtet, dass die Pflegearbeit erst dann wirkungsvoll und nach-
haltiger wird, wenn die Familie als System betrachtet und von Beginn an miteinbezo-
gen wird.  
Abbildung 4. Familien Assessment Diagramm nach Wright et al. (2014, S. 70)
Familien- 
Assessment 
Struktur 
intern 
extern 
Kontext 
Entwicklung 
Stadien 
Aufgaben 
emotionale 
Bindung 
Funktion instrumentell 
Kontext 
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Nachstehend werden die Grundlagen der drei Hauptkategorien näher erklärt: 
Struktur 
Das strukturelle Assessment dient zur Erfassung des ganzen Familiensystems. Zum 
einen wird die interne Struktur erfasst, welche die Familienzusammensetzung, Gen-
der, sexuelle Orientierung, Rangordnung, Subsysteme und Grenzen beinhaltet, zum 
anderen wird die externe Struktur der Familie betrachtet, welche die erweiterte Fami-
lie (z. B. Freunde), grössere Systeme und Nachbarschaft umfasst. Als drittes wird 
der Kontext der Familie zu Kultur, Ethnie, Religion und Spiritualität sowie zur sozialen 
Schicht erfasst. Durch das strukturelle Assessment erhält man einen Einblick in das 
Familiensystem und es können sich teilweise bereits Ressourcen der einzelnen Per-
sonen herauskristallisieren (Preusse-Bleuler et al., 2012). 
Entwicklung 
Mit dem entwicklungsbezogenen Assessment möchte man mehr über die Stadien, 
Aufgaben und emotionalen Bindungen der Familie erfahren. Unter anderem wird er-
fasst, in welcher Phase des Lebenszyklus sich die Personen befinden, wie sie auf die 
Diagnose reagieren und wie die Rollenverteilung und die emotionalen Bindungen 
zwischen den einzelnen Personen aussehen (Preusse-Bleuler et al., 2012). 
Funktion 
Beim funktionellen Assessment wird der Fokus auf die ATLs der Patienten gelegt. 
Man erfasst die Bereiche des Patienten, in denen er Unterstützung braucht, und 
möchte zusätzlich herausfinden, welche Rolle die Familie in den ATLs übernimmt 
und ob allenfalls die Angehörigen in der Pflege Unterstützung oder Instruktionen 
brauchen. Umgekehrt können auch positive Erfahrungen der Angehörigen in die 
Pflege des Pflegefachpersonals miteinbezogen werden. Zusätzlich erfasst das funk-
tionelle Assessment auch die expressiven Ebenen der Familie. Das heisst, man be-
schäftigt sich mit der Frage, wie das Leben des ganzen Familiensystems aussieht, 
welche Erfahrungen gemacht worden sind und welche Vorstellungen sich entwickelt 
haben (Preusse-Bleuler et al., 2012). 
 
Beim Familien Assessment kann die grafische Darstellung mit Hilfe des Geno- und 
Ökogramms sowie des Beziehungsdiagramms einen Überblick der sozialen Situation 
der Familie geben (Preusse-Bleuler et al., 2012). Dies kann zum einen als Assess-
ment betrachtet werden, zum anderen auch gleichzeitig die Wirkung einer Interventi-
on haben. 
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Das Calgary Familien Interventionsmodell (CFIM) 
Nachdem das Assessment und die Anamnese durchgeführt wurden, ist erkennbar, 
ob und, wenn ja, welche Unterstützung die Familie braucht. Wright et al. (2014) ha-
ben einige spezifische Interventionen zusammengestellt (Tab.13) und zusätzlich be-
schrieben, welche Wirkung die Intervention auf das Familiensystem hat (Preusse-
Bleuler et al., 2012). Wichtig ist, dass man sich bewusst ist, dass diese Interventio-
nen nicht generalisiert werden können, nicht auf jede Situation passend sind und sich 
diese im Verlauf der Betreuung immer wieder ändern können. Daher ist eine regel-
mässige Evaluation der Interventionen unumgänglich. 
 
Tabelle 13  
Calgary Familien Interventionsmodell nach Wright et al. (2014) und Preusse-Bleuler 
et al. (2012) 
Intervention Auswirkung der Intervention 
Die Stärken der Familie und der 
einzelnen Familienmitgliedern an-
erkennen 
- Gibt Mut zur Bewältigung anstehender Schwie-
rigkeiten 
- Es kann neue Zuversicht geschöpft werden, 
indem den Angehörigen bewusst wird, welche 
Stärken und Ressourcen sie haben  
- Angehörige werden optimistisch 
Informationen und Meinungen an-
bieten 
- Angehörige werden handlungsfähiger  
- Wenn Informationen an Patient und Angehörige 
gelangen, können sie sich effizienter unterstüt-
zen 
- Erlangen von mehr Selbständigkeit 
Emotionale Reaktionen validieren 
oder normalisieren 
- Wenn intensive Emotionen validiert und aner-
kannt werden, kann dies das Gefühl von Ein-
samkeit verringern oder abschwächen 
- Durch das Beruhigen der Pflegenden, dass die-
se Gefühle normal sind, können die Familien-
mitglieder wieder neue Hoffnung schöpfen und 
Möglichkeiten im Umgang mit den starken Emo-
tionen finden 
Familienmitglieder ermutigen, ihre 
Krankheitsgeschichte zu erzählen 
- Trägt zur Verarbeitung der Situation bei 
- Gefühle können ausgesprochen werden 
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- Erkennen, wie andere Familienmitglieder mit der 
gleichen Situation umgehen und sie besser ver-
stehen lernen 
- Vertrauen in die Pflegenden wird durch Ge-
spräch vertieft 
- Verschüttete Ressourcen können neu entdeckt 
werden 
Unterstützung durch die Familie 
mobilisieren  
- Die Angehörigen können sich gegenseitig bes-
ser unterstützen (Pflegender übernimmt dabei 
die Rolle des Gesprächsführers und Unterstüt-
zer in Kommunikationsangelegenheiten) 
- Weniger Belastung der Angehörigen 
Familienmitglieder ermutigen, die 
Rolle der pflegenden Angehörigen 
zu übernehmen und Unterstützung 
anbieten 
- Gefühle der Unsicherheit, der Angst und der 
Hilflosigkeit nehmen ab (sie können auch etwas 
tun) 
- Pflegefachpersonen unterstützen in Situationen 
der Überlastung die Angehörigen  
Zu Ruhezeiten anregen - Eine Ruhepause soll zum Ausgleich der pfle-
genden Angehörigen dienen  
- Finden einer Balance zwischen der Betreuung 
und Pflege der erkrankten Person und der eige-
nen Gesundheit, dem eigenen Wohlbefinden 
und der Stärkung der eigenen Ressourcen  
- Akzeptieren, dass Hilfe von anderen Personen 
gebraucht wird, und diese annehmen 
Entwicklung von Ritualen  - Stärkung des Familienzusammenhalts 
- Förderung von Stolz, Kontinuität und Verständ-
nis  
- Förderung von Nähe und Zuneigung zu einzel-
nen Familienmitgliedern 
Systemische, zirkuläre Fragen: 
Mit der Grundlage der Pflegenden: 
wohlwollende Neugier, engagierte 
Allparteilichkeit, Familien und Pati-
ent sind Experten für die Situation 
- Durch folgende Fragen: 
(1) Fragen nach Unterschieden 
(2) Fragen nach dem Verhalten 
(3) Fragen zur Beobachtungsperspektive 
(4) Fragen zur Zukunft 
 
